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INTRODUCCION.

En los ultimos 50 afios se ha producido un gran cambio en el patron epidemiologico
en México y en el mundo. El aumento de la esperanza de vida y el descenso de la
natalidad han originado un envejecimiento de la poblacidon y un mayor prevalecimiento
de las enfermedades Cronico degenerativas, esto quiere decir que la poblacion mundial

y en este caso la poblacion mexicana atraviesa un déficit de buena salud.

Son Muchos los problemas que aquejan a la poblacién mexicana, como la pobreza,
la mala alimentacién (como la comida chatarra), la falta y seguridad de empleo y las
enfermedades cronicodegenerativas. Algo muy importante es que México ahora debera
atender la reduccion de esperanza de vida debido a complicaciones vinculadas con el
sobre peso y la obesidad, ya que es por mucho el mayor problema de Salud publica en
nuestro pais. Y ahora aunado a estos problemas, el gobierno enfrenta el de pago de
pensiones de los trabajadores, un punto muy importante a investigar por las
consecuencias € impacto que tendra esto en la poblacion mexicana en cuestiones de
Salud publica y psicosocial. Con todo esto de antemano ocasiona no solo una
preocupacion gubernamental en materia de Salud publica, sino que a nivel familiar se
tienen que tomar ciertas decisiones que en la mayoria de los casos tiene como prioridad
la decision de convertirse en cuidador de un familiar (enfermo) y esta decision
sobreviene impuesta por las circunstancias, sin que se realice un proceso deliberado de

toma de decision.

Actualmente se estd produciendo un cambio en los modelos familiares de cuidado,
dados por los perfiles epidemiologicos contempordneos, en donde las enfermedades
que ayer eran conceptualizadas como agudas y de muerte inminente el dia de hoy son
Cronico y de cuestionable calidad de vida J. Herrera, R. Ostiguin (2010) y, con ello un

proceso de cuidado ampliado al hogar, a la familia y por supuesto a un cuidador del
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mismo nucleo. Y Ahora ;Qué pasa con las familias? El problema parece ser individual
y del mal manejo de nuestros comportamientos de consumos alimenticios, pero temo

mucho que tal interpretacion deja de lado ciertas responsabilidades gubernamentales.

Para U. Gonzélez y A. Reyes (2012) al hablar de un paciente que tiene una
enfermedad fisica grave o se habla de enfermedades degenerativas; estas hacen
referencia a aquellas que van degradando fisica o mentalmente a quienes la padecen,
pues provocan un desequilibrio en la regeneracion celular. Y que, cuando se habla de
enfermedades Cronico se hace referencia a las enfermedades que fueron provocadas
por el estilo de vida de los individuos y no por contacto. Esto debido en gran medida,
quizas, por un gran nimero de factores como pueden ser el no tener un buen horario de

comida, el sedentarismo, el consumo excesivo o unico de comida chatarra, etc.

Y por ende estas enfermedades se convierten en su mayoria en enfermedades

fulminantes.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las enfermedades Cronico las
definen como aquellas entidades de larga duracion y de progresion lenta. Cabe
mencionar que en el 2008 las enfermedades Cronico constituyeron las principales
causas de enfermedad y muerte el mundo. ;Qué nos quiere decir esto? Las
enfermedades Cronico degenerativas estan ganando cada vez més terreno. Hay que
tomar mucho en cuenta, que cerca del mes de junio encontraremos mas de 121 millones
de mexicanos en este pais segun la Conapo, siendo 56 millones de hombres y 61.9
millones de mujeres, y en este afio naceran 2.2 millones de personas y 700 mil moriran.
Ahora tedricamente segun la Conapo, existia una esperanza de vida en los mexicanos
de 74.9 afios (72.3 hombres y 77-6 mujeres). Sin embargo, un reciente estudio senala
que entre los afios 1900 y 2012 la esperanza de vida se ha reducido 1 afio, es decir la

esperanza de vida del mexicano bajo a 73.9 afios, -0.88 en el caso de hombres y -0.65
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en mujeres, esto segun el estudio Ganancias y pérdidas en la esperanza de vida por
enfermedades relacionadas con el sobrepeso y la obesidad, incluido en el libro La
situacion demogrdfica de México 2014, editado por el Conapo. Conapo, (2013). Pero
cabe preguntarse ;Quién debe combatir este problema? Pareciera que el problema se
ha reducido a un solo sector que debe combatir este problema, hablamos de la Secretaria
de Salud y también a las familias que al fin y al cabo son las que tiene que lidiar con

este problema de Salud nacional, porque asi se ha hecho desde hace mucho tiempo.

Las enfermedades Cronico generan dependencia total o parcial. La primera se
caracteriza porque hay una pérdida total de la autonomia y, en consecuencia, se necesita
indispensablemente un cuidador para cumplir con las actividades cotidianas. En la
dependencia parcial, el individuo es capaz de favorecer el auto cuidado, pero requiere
un cuidador que le proporciones apoyo y acompafiamiento en el proceso de enfermedad
y en la asistencia a los servicios de salud. Archuy, D. Riafio, H. Rubifio, L. y Rodriguez

N. (2011)

Asi que tanto las enfermedades Cronico de total o parcial dependencia precisan de
un cuidador, sin embargo, en la practica y culturalmente se considera que los unicos
que requieren cuidadores son aquellas personas con total dependencia por su condicion
de salud, pues se presenta un deterioro organico y funcional en el cual el paciente no
podra favorecer su propio auto cuidado y, por ende, necesita de otro para satisfacer las
necesidades basicas de la vida diaria. Muchas veces y en la practica, siempre se le
asigna al paciente un cuidador, alguien que lo apoyard mas que otros en la familia o su
red social mas cercana. Y en este caso el hecho de dedicar toda la atencion hacia el
paciente, trae consigo “ciertas problematicas” que pueden ser generadoras de estrés en
el cuidador. ;Pero realmente es la total o parcial dependencia lo que estresa a los
cuidadores?, ;solo son caracteristicas de la personalidad del paciente las que causan

estrés en el cuidador y por ende molestia? O ;son un camulo de variables que favorecen
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la aparicion del estrés?

Es asi, que con la aparicion de la enfermedad fisica grave, el hacerse cargo de
alguien implica una decision y esta decision es un cambio sustancial a nivel familiar.
Es muy comun que este tenga un efecto negativo en los familiares y en el paciente, ya

que es una carga para el cuidador atender al paciente.

Estas decisiones estan influenciadas por varios factores siendo uno de los mas
importantes las emociones, y uno de los trastornos presentes y que conlleva al
surgimiento de las emociones es el estrés, ante la incertidumbre que desencadena el no
saber el rumbo de la enfermedad segtn J. Nicolaz, D. Vega, A. Castafieda y E. Olguin
(2012)

Estos autores mencionan que el peso e importancia de la familia en el desarrollo y
evolucion de un individuo, aumentan su potencial de accion en la interaccion de cada
uno de sus miembros; por lo tanto, la familia definida como sistema se ve afectada
como tal cuando alguno de sus miembros sufren algiin cambio vital, en este caso con el
anuncio de la enfermedad. Por lo que en estos casos, a uno de los integrantes de la
familia se le ha designado la labor de cuidador de la persona dependiente del nticleo

familiar.

Y (Qué sucede con el cuidador que tiene que soportar el estrés generado por la
enfermedad del paciente, con la carga que es tener que cuidar? Su vida se verd limitada
a solo ciertos recorridos diarios en los cuales solo se premian las necesidades del
paciente, solo sus cuidados en general; dejando de lado necesidades bésicas del

cuidador.

Veamos, gran parte de esta carga es a nivel fisico y emocional, por lo que se insiste
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en los textos especializados en la necesidad de tener en cuenta la atencion que el
cuidador requiere para que este pueda soportar el sobre esfuerzo que tiene que realizar
durante un tiempo prolongado en el cuidado diario y constante del paciente, ya que
existe el riesgo de que este personaje: el cuidador, se convierta en un enfermo

secundario. Barron y Alvarado (2009)

Si el cuidador se convierte en el segundo enfermo, cuestiones como problemas
laborales, legales econdmicos etc., seran fuertemente evidentes en la vida del cuidador.
(De qué manera se convierte en el segundo enfermo? El cuidador se convierte en el
segundo enfermo por cuestiones similares por las que lleg6 el “paciente” a estar en la
situacion de “enfermedad”, malos habitos alimenticios, problemas econdomicos,
problemas laborales, estrés, etc. ;Qué sucederia si la poblacion en general tuviera
oportunidad de tener acceso a otro tipo de alimentos que no fueran chatarra, que las
jornadas de trabajo representaran una economia mejor y no un salario minimo que no
alcanza para la canasta basica, que se dejaran de favorecer cuestiones politico-
empresariales, en las que se subsidian impuestos a las empresas y se da poco valor a la
agricultura, que el gobierno buscara realmente combatir las enfermedades Cronico
degenerativas? Se tendria probablemente una calidad de vida mejor. Es muy importante
darse cuenta que parecieran ser los mismos factores lo que llevan al cuidador a

convertirse en segundo enfermo.

Es decir se produce una “crisis emocional” en el cuidador primario, debido a

problemas laborales, legales, economicos entre otros. Garcia, Castro (2012)

Es asi que, cuando se informa a la familia y a los pacientes sobre la aparicion de
una enfermedad cronica degenerativa esta se vuelve un evento, que con mayor
frecuencia, desencadena una crisis a nivel familiar, ya que se produce un gran

sufrimiento tanto para la familia como para el propio paciente.



Por lo tanto el paciente tiene que ser atendido desde diferentes puntos de vista,

tanto biologico, psicologico, familiar, laboral y social.

En este sentido es muy importante tener presente que los cuidadores forman una
pieza clave en una primera triada terapéutica: médicos- enfermo- cuidador. Pero habra
que entender y aceptar que la mayor parte del esfuerzo del equipo sanitario va
encaminado a la atencidn y recursos de las enfermedades del paciente, sin tener en
cuenta el contexto familiar donde se generan y por ende también del individuo al que

le toca la labor de ser cuidador. Barron y Alvarado, Cancerologia (2009)

(Pero qué es un cuidador? realmente existen diferentes definiciones de lo que es
un cuidador, ya que cada persona es realmente un cuidador en diferentes partes de su
vida. En este caso las definiciones que en su momento definiré serdn por mucho las mas
cercanas a la realidad de las personas, ya que el cuidador puede tener ademas un cierto
grado de aprendizaje profesional, lo que ocasiona que la definicion sea regida por dos

vertientes muy singulares, la del cuidador con instruccion y la que no lo tiene.

Para J. Vargas y C. Sanchez (2012) un cuidador es una persona, un familiar, que
habitualmente, convive y mantiene la responsabilidad de suministrar necesidades que

un paciente es incapaz de auto proveerse.

Es asi como han surgido un gran niimero de personas que necesitan ser asistidas o
cuidadas por otra, llamadas Cuidador Primario Informal, que asume la responsabilidad
total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente es un miembro de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso
vecino), que no recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa para la atencion del

paciente.



Con esto logramos ver que el cuidador también es una parte importante de un
fenomeno muy particular, una segunda triada, paciente-cuidador-familia en la que el
cuidador se vuelve el informador clave, se vuelve en el proveedor de los cuidados
basicos y administra los tratamientos que los médicos seialan, también es quien
organiza actividades y en la mayoria de los casos es el que toma decisiones importantes

respecto al paciente.

Algo muy curioso y que dicen algunos autores es que el cuidador no tiende a buscar
ayuda de ninguna indole postergandose y solo priorizando las necesidades de su
paciente, pasando casi desapercibido para los sistemas de salud de su localidad. J.
Vargas y C. Sanchez (2012) Ante tal situacién, no podemos dejar de lado a los

cuidadores, debemos brindarles apoyo tanto médico y psicologico.

En la misma linea menciona Barréon y Alvarado, Cancerologia (2009) que los
cuidadores no reciben ningln tipo de ayuda por parte de otras personas en las funciones

que realizan, ni siquiera de los mismos familiares de ellos y por ende de los pacientes.

Gran parte de las consecuencias en la vida del cuidador informal son, conflictos
familiares, conflictos laborales por abandono del trabajo remunerado, pérdida
economica, deterioro de la vida social, alteraciones organicas y psicoldgicas por menor
descanso, mayor desgaste fisico, hiporexia (pérdida o disminucién del apetito),
dificultad para el control de esfinteres, estrés emocional atin mayor que el del propio
paciente o sus familiares, ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, problemas de
memoria, etc., que se han englobado bajo el término Sindrome de Burnout del cuidador,
que comprende un complejo sindrome afectivo y de motivacion que aparece en aquellos
que desempefian tareas de ayuda a los demas, caracterizado por la presencia de

agotamiento emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea que
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se realiza. Islas, S, Ramos del Rio. (2006) Hasta este dia no he encontrado algin
programa mexicano en el sector Salud, que se realice de manera primaria, secundaria o

terciaria para el cuidador en cuestiones de prevenir el burnout.

El término de Burnout, fue tomado del inglés Burden y fue propuesto por primera
vez en los anos 60 por Brad y Sainsbury, en estudios con pacientes de trastornos
psiquiatricos. En el afio 1974 Freuddenberguer indicaba el agotamiento mental y
ansiedad frente al cuidado. En la actualidad se recogen diferentes conceptos y se ha
planteado que a pesar de que data de mas de 40 afios, aun en la actualidad se mantiene

una imprecision en su definicion. A. Espin (2012)

De forma mas especifica el sindrome de Burnout es definido como un estado de
agotamiento mental, fisico y emocional, producido por el involucramiento cronico en

trabajo, en situaciones emocionalmente demandantes. J. Vargas y C. Sanchez (2012)

Es asi como en nuestro pais el cuidado de la salud corresponde en mayor medida a
la familia, lo cual constituye un pilar basico en la provision de los cuidados del paciente.
Es muy importante mencionar que el sindrome del cuidador ha sido estudiado por
muchos paises, centrandose en una parte de la poblacion que adolece por falta de una
instruccion y guia sobre qué hacer en casos en los que el tener que cuidar un paciente

resulta muy complejo.

Comenta A. Espin (2012) que son diversas las modalidades de intervencion que se

pueden implementar para disminuir la carga del cuidador:

La primera es la capacitacion familiar y en particular a los cuidadores, es

imprescindible para este tipo de problematicas.



La segunda hace mencion que las intervenciones, y en particular los programas
psicoeducativos, las cuales, ensefian a los miembros de la familia a ejercer este papel
con mejor calidad, mayor dignidad, menor sufrimiento; y constituyen a tomar medidas

para enfrentar mejor su propio proceso ante su envejecimiento y enfermedad.

Como nos damos cuenta el poder dar una capacitacién, previa o durante la
enfermedad, a los cuidadores es algo fundamental. En este caso con un grupo de
cuidadores que reciba sesiones de psicoeducacion aumenta las posibilidades de que este
grupo, de cuidadores, tenga muchas ventajas con respecto a otros que no las tienen. Ya
que permite transferencia de informacion sobre la enfermedad del paciente como sus
cuidados, descarga emocional, apoyo para autoayuda, tiene un impacto positivo en la
vida cotidiana del cuidador, reduce las cargas asistenciales que recaen en la sociedad y
la familia. Es decir este tipo de educacion tiene varios enfoques desde la que enfatizan
la entrega de informacién como la que permite el apoyo mutuo o la resolucion de

problemas.

Por lo tanto se propone realizar un estudio aplicado en grupo con los pacientes
(enfermos) y cuidadores de los mismos, para poder dotar de herramientas,
conocimientos y por sobre todo brindar un espacio de intercambio de apoyo emocional
que permitan una mejora en la calidad de vida y bienestar emocional tanto para los
pacientes como para los cuidadores de la Estancia Temporal para Enfermos de los

Estados del ISSSTE.



1 ESTANCIA TEMPORAL PARA ENFERMOS DE LOS ESTADOS DEL
ISSSTE.

1.1 UNA MIRADA A LA ESTANCIA.

Desde hace 36 afios funciona en la Zona Norte de la Ciudad de México la Estancia
Temporal para Enfermos de los Estados del ISSSTE, que ofrece servicios de hospedaje
y alimentacion a un costo simbolico. La Estancia surge como un respaldo més para los
pacientes de provincia que son referidos a la ciudad de México para recibir atencion

médica especializada.

Este servicio se brinda durante los 365 dias del ano y ademaés, cuidado de

enfermeria y apoyo de Trabajo Social para los derechohabientes foraneos, lo que la
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ubica como Unica en su género en el sector salud del pais, este servicio de calidad es
para quienes se encuentran lejos de casa, incluso en ocasiones ingresan delicados de
salud y apartados de su familia, factores que afectan su salud emocional, por lo que
ofrecer un trato especial y humanitario es fundamental para favorecer una estancia mas

confortable.

El objetivo de la Estancia es brindar a los pacientes apoyos que contribuyan a la
recuperacion de su salud, propdsito que se ha mantenido a lo largo de 36 afios, durante
los cuales el inmueble ha sido objeto de diversas obras para ampliar su infraestructura

y mejorar sus Servicios.

En sus inicios, esta unidad funcionaba como casa de reposo para Jubilados y
Pensionados, pero ante la necesidad de apoyar a los derechohabientes provenientes de
provincia que acuden a la ciudad de México para recibir atenciéon médica en hospitales
de tercer nivel o en el Centro Médico Nacional 20 de Noviembre, se transformo en

Estancia Temporal para Enfermos.

El Albergue cuenta con 141 camas con instalaciones individuales, para una sola
persona, o dobles, cuando el paciente debe viajar acompafiado de un familiar, por causas
propias de su padecimiento. También cuenta con biblioteca, que funciona de lunes a

viernes y un auditorio con instalaciones adecuadas de entretenimiento.

En la Estancia acuden fundamentalmente a recibir atencion médica en las
especialidades de oncologia, cardiologia, neurologia, otorrinolaringologia, urologia,
hematologia, oftalmologia, ortopedia y odontologia; las edades de los pacientes
apoyados oscilan entre los 35 y 54 afios, aunque hay también casos de nifios y jovenes

que han sido atendidos junto a uno de sus padres que los acompaiian.
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1.2 Labor del psicologo en la Estancia Temporal para Enfermos de los Estados del

ISSSTE.

El uso de la psicologia en el area de la medicina es algo muy comun en diferentes
paises desarrollados, lo que permite que la intervencion de los psicélogos, los médicos
y otras disciplinas vayan de la mano. En México las cosas no son de la misma manera,
a pesar de que el servicio de psicologia se brinda en las instituciones publicas, esta
resulta ser escasa. De manera muy particular en la Estancia temporal para Enfermos de
los Estados del ISSSTE, la necesidad de una intervencién y permanencia psicologica

resulta urgente.

En la Estancia la existencia de un psicologo de base es practicamente nula. Durante
un periodo de tiempo se ha logrado proporcionar asistencia psicoldgica a través del
servicio social que ofrece la Facultad de Estudios Superiores Iztacala, en el Gltimo afio
de la carrera de psicologia. Es importante mencionar que este tipo de “ayuda” fue
abruptamente suspendido, por la jubilacion del profesor que llevaba a cabo las
intervenciones semestre con semestre. Ademas que el profesor habia dejado un sucesor
(también profesor) para seguir atendiendo a esta poblacion y al parecer no se habia
concretado nada. Asi que solo quedaron “practicantes” del instituto politécnico
nacional, pero eran trabajadoras sociales. Sus intervenciones se limitaban a dindmicas
de terapia ocupacional. En ningin momento demerito su trabajo, pero creo que es
necesario implementar dinamicas mas encaminadas hacia la atencion de los pacientes
y cuidadores sobre temas de importancia en psicologia de la salud y sobre todo a sus

vidas.

En el 2007 a través del libro: Psicologia social aplicada: construyendo la
demanda, se hace mencion del trabajo de servicio social de psicologos de la carrera de
Psicologia de Iztacala, bajo la coordinacion del docente universitario en esta Estancia.
El autor menciona que el trabajo realizado consistiéo en un modelo de intervencion que
conjugo el enfoque de la dindmica de grupos con el de la psicoterapia de grupos. Cabe
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mencionar lo dicho por el autor: “... no se trataba de una intervencioén que pretenda
curar, sino ayudar a descubrir recursos psicologicos potenciales para afrontar
situaciones dolorosas...quizas hablar de sobre sus sentimientos y su estado emocional
en un ambiente afecto y comprension, les permita aliviar, aunque sea de manera

transitoria, sus tensiones emocionales...” Torres Torija (2007).

Lo que menciona Torres Torija es que gran parte de la asistencia que se brinda en
la Estancia por parte de este servicio social, refleja esta necesidad. Pero se tiene que
hacer hincapié en que la demanda de intervencion psicologica no alcanza a tener un
impacto total. Esto quizas debido al nulo seguimiento que se le puede dar, provocado
por el corto periodo de tiempo que se atiende en este servicio social o por la poblacion
que tiende a rotar, su estadia puede resultar muy corta, por diferentes situaciones

institucionales y burocraticas.

Para Calatayud, F (1997) la creciente necesidad de la psicologia de la salud en
México va en aumento y no puede apreciarse un incremento en materia de servicio

institucional.

En México en el afio 1995, se llevo a cabo el Congreso Mexicano de Psicologia,
los temas de psicologia y salud fueron los més frecuentes y se observa la misma
tendencia con la afiliacién institucional de los autores, tan solo el 67% son de
universidades, el 9% son de instituciones de investigacion y asociaciones cientificas no
pertenecientes al sector salud, y 25% son de centros del sector salud. Lo que nos
demuestra que gran parte de las investigaciones que se realizan a nivel nacional son en
su mayoria realizadas y auspiciadas por universidades. No estoy en contra de que las
instituciones superiores realicen investigaciones para el gobierno. Pero me parece que
es muy importante que esas investigaciones tengan un impacto real en la sociedad. Este
impacto no es generado por la investigacion, ni por la institucién como lo hacen ver en
los medios de comunicacion, sino por la interpretacion de los resultados ademas por las
sugerencias que se hagan para poder “combatir” o “solucionar” el problema investigado
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y por sobre todo su implementacion “real” en la sociedad. Que no se quede en el tintero

0 como un dato mas que parece solo reflejar un “buen” gasto del herario publico.

De acuerdo a los autores Urbina y Rodriguez citados por Calatayud, F (1997) en el
afio de 1993 en México, habia 1491 psicologos trabajando en instituciones del sector
salud, (aproximadamente uno por cada 56 000 habitantes), la mayor parte de ellos
trabajando para la Secretaria de Salud con 946 que representan el 63% y el resto en el
Instituto Mexicano del Seguro Social con 197 que representan el 13%, el Instituto de
Seguridad y Servicios de los Trabajadores del Estado, con 144 que representan el 10%,
y un 14% a nivel privado, aqui de alguna manera se ve reflejado esta falta de asistencia

en el servicio publico, a pesar de que se da el servicio este resulta insuficiente.

Esta misma situacion se ve reflejada en la disposicion del servicio de psicologia a
nivel nacional, solo son en ciertas partes de la republica en donde se ve reflejado este
servicio. La zona que mayor concentracion tiene de psicologos en el pais es el Distrito
Federal con un 55%, es decir 819 psicélogos, junto con Jalisco con 145, Nuevo Leon
con 82, y Puebla con 82, estos mantienen el 73.4% del total. En 11 estados prestaban
servicios menos de 10 psicologos dentro del sector salud; algunos estados tenian menos
de dos psicologos como Zacatecas y Quintana Roo. Y por ejemplo en Sonora se
contaban con 19 psicdlogos, de los cuales solo 18 prestaban servicios en instituciones
de la Secretaria de Salud. Lo cual nos indica la poca participacion de la psicologia y
también la falta de preocupacion del sector salud por estos profesionales que atienden

desde otra perspectiva la condicion de la salud.

El interés de este tipo de intervencion a nivel institucional deberia surgir por la
necesidad que se tiene de una atencion profesional para las personas, para el caso
cuidadores primarios, que cuidan a pacientes y que deberian estar apoyados por un
equipo de profesionales como: personal médico, psiquiatras, psicélogos, enfermeras,
nutridlogos, etc. En la Estancia no existe informacion oficial de parte de la Estancia
sobre el trabajo del psicologo, solo pequenias intervenciones procedentes del libro antes
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mencionado y en el 2012 una tesis sobre la manera de afrontamiento de los cuidadores.
Por ello, uno de los objetivos implicitos dentro de la presente investigacion fue la de
sefalar la necesidad que existe de parte de los pacientes y cuidadores de tener una
“ayuda” psicoldgica, que proporcione conocimientos, y herramientas que les permita
poder hacer soportable la labor de cuidador y la enfermedad del paciente. Pero no sirve
de nada sino se logra llevar a cabo un seguimiento de todas las problematicas que tienen
los pacientes y cuidadores de la Estancia por parte de un psicologo de base y el personal

que en ella labora.

Este tipo de falta de servicio se ve manifestado en nuestro pais haciendo que el
cuidado de la salud corresponda en mayor medida a la familia, lo cual constituye un
pilar basico en la provision de cuidados a los pacientes y que a pesar de esto, en México
se sabe poco sobre las enfermedades de los cuidadores. Por un lado estas enfermedades
son producto de la falta de una guia del personal médico y de salud, sobre el cuidado
que debe tener el mismo cuidador. Y por el otro lado recordemos que no solo es
responsabilidad de la familia o el paciente la falta de salud. También existen factores
muy determinantes. La poca o nula regulacion de la comida chatarra, la falta de empleo,
etc. Problemas sociales que no han sido abordados como proyectos “reales” de los

gobiernos.

Como se ha mencionado, a pesar de que la labor del psicologo en la Estancia es de
manera voluntaria y sin un gran impacto temporal, la labor de la enfermeria podria
llegar a ayudar a que esta labor sea permanente en la Estancia. Enfermeria es una pieza
clave tanto para prevenir y detectar el sindrome de cuidador, como para proporcionar
los cuidados que esta necesita, ya que si no se puede tener un psicologo de “Base”, la
labor del psicélogo, podria ser el elaborar una serie de proyectos que impliquen la
interaccion de las dos disciplinas, es decir debe ser multidisciplinaria apoyandose con
el personal de enfermeria y personal médico de la Estancia, para crear en conjunto un

sistema de seguimiento e intervencion psicologica.
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Este tipo de seguimiento e intervencion psicoldgica tendria como premisa
proporcionar informacion y ayuda, para vivir mejor con la enfermedad tanto paciente
como familiares y conseguir para el paciente una atencion integral. También, y de forma
muy particular informando y asesorando a los familiares de los pacientes, es decir
apoyando y auxiliando a los familiares a afrontar el impacto emocional y fisico de las
enfermedades Cronico de su paciente ya que en ellos mismos, dichos padecimientos
agotamiento emocional y fisico también aparecen. Otra cosa que se podria hacer es
difundir la necesidad de una diagndstico preciso promocionando la asistencia integral
del paciente con enfermedades cronicodegenerativa, estimulando la investigacion
individual, sensibilizando a las instituciones y a la opinidn publica para demandar mas

y mejores ayudas, defendiendo los derechos de los pacientes y sus familias.

Asi como también la promocion de las asociaciones ONG’'S que promuevan el
bienestar del paciente y cuidador a través de servicios de voluntariado, ayuda a
domicilio, terapia de grupos, relajacion, manualidades y la atencion integral del

paciente, etc. Sanchez J. (2004)

Este tipo de estrategias podrian tener una gestion preventiva primaria, facilitando
informacion a todo el publico en general, pero de igual manera deberia ser
proporcionada en situaciones en las que las personas ya se han convertido en un

paciente y sus familiares en sus cuidadores.
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2 CUIDADOR PRIMARIO EN LA ESTANCIA TEMPORAL PARA
ENFERMOS DE LOS ESTADOS DEL ISSSTE.

2.1 ;Que es un cuidador?

Para poder hablar sobre lo que es un cuidador primario informal tendriamos que
decir que su aparicion surge en la familia, cuando alguno de sus miembros es
diagnosticado con alguna enfermedad, con la aparicion de una enfermedad
cronicodegenerativa, o exista algin miembro de la familia que quiera serlo, o lo

obliguen a serlo.

Con el diagnostico de una enfermedad Cronicodegenerativa aparecen en la familia
diferentes implicaciones como: tener que cambiar gran parte de su cotidianidad,
dinamica familiar, estilo de vida, asi como la busqueda de una buena calidad de vida
por el cuidado de este nuevo paciente en la familia, etc. Estos son solo algunos de estos
cambios que se tendran que realizar de manera casi inmediata. La importancia del
cuidador aumenta conforme progresa la incapacidad del paciente, y se ejerce funciones
de enlace con la familia, ya que provee cuidados basicos de todos tipos dentro y fuera
del dominio familiar y casa, ademas sirve de apoyo emocional y toma decisiones

respecto a su atencion.

Un dato curioso es lo que mencionan los psicdlogos Castro, U., Luna, A. (2012)
ellos dicen que: “la familia es el primer contacto de ensefianza de estas actividades de
cuidado. Entonces son ellas las que con el vinculo con el que cuenta el paciente, pueden
modificar, mantener o eliminar practicas dafiinas o establecer nuevas”. Este dato que
mencionan los psicologos es muy importante mencionarlo ya que se estaria hablando
del uso de reforzadores como mecanismos consecuenciales de los nuevos
comportamientos que ayudaran al paciente a mantener u extinguir los comportamientos
negativos o positivos de su enfermedad. No resulta muy probable que sea asi de manera
tan concreta, pero podria ser una posibilidad. ;Es posible que la familia sea la que
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magnifique o minimice ciertos comportamientos y por eso la enfermedad surja? Creo
que de nueva cuenta encontramos a la familia y al individuo como el factor principal
de la enfermedad y se tendria que asumir cierta responsabilidad con la maquinaria

gubernamental, del sistema social, econdmico y cultural.

Ahora cabe aqui una pregunta: ;Qué es cuidar? Para poder entender lo que es un
cuidador es pertinente definir lo que es cuidar. Para A. Espin (2012) el cuidar “es un
acto individual que nos préstamos a nosotros mismos desde que somos autbnomos, pero
es también un acto de reciprocidad que prestamos a toda persona que temporal o

definitivamente, tiene la necesidad de ayuda para realizar sus necesidades vitales”.

Abhora el cuidado del paciente que tiene una enfermedad es una proceso dindmico
que va a requerir un progresivo incremento de atenciones y tareas por varios motivos:
la larga duracion de la enfermedad (en mas del 70% se trata de mas de 6 afios de
cuidados) la pérdida progresiva de capacidad fisica y cognitiva por parte del paciente y
su creciente dependencia a su entorno familiar. C. Garcia, Y. Venegas (2009) cabe
mencionar que de esto existe poca evidencia de estudios enfocados a cuidadores

primarios informales con pacientes cronicos.

Durante la época de los 80 comenzaron a publicarse en paises europeos y
anglosajones estudios y reflexiones acerca de la atencion informal en la salud. Puedo
decir que solo encontré dos articulos mexicanos que hablan sobre el sindrome del
cuidador. Pero los dos son con un enfoque médico. Hablaban sobre el cuidador como
un sujeto que solo sirve como mediador del médico con el paciente. Ninguno hace un
analisis Psicologico sobre el cuidador. Asi en los tltimos afios con el envejecimiento
progresivo de la poblacion y la mayor supervivencia de personas con enfermedades
cronicas degenerativas, han surgido un gran nimero de personas que necesitan ser

asistidas o cuidadas.

Segun Sanchez J. (2004) Existen diferentes prototipos de cuidadores, esto provocado
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por la falta de respuesta de todos los componentes de la familia ante la crisis de una
enfermedad, y que sucede en la familia que no estdn dispuestos a esos cambios. Cabe
aclarar que en la practica existen dos tipos de cuidadores, el cuidador primario formal
y el cuidador primario informal. En la practica encontré muchos cuidadores que
realmente aseguraban no era un “problema” o carga cuidar a esa persona. Realizar los
cambios pertinentes tampoco lo eran porque decian que son personas que querian
mucho, ya fuera mama o papa, hijo o hija, hermanos o hasta amigos. En la relatoria

hablo un poco sobre el caso de las dos personas que no eran familiares sino amigos.

El cuidador primario formal, son personas que han recibido educacion, instruccion
y apoyo de una institucion para poder llevar a cabo el cuidado del paciente y para la
Organizacion Mundial de la Salud, el cuidador primario informal, es una persona del
entorno del paciente que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en
un amplio sentido: este individuo estd dispuesto a tomar decisiones por el paciente y
para el paciente, y también a cubrir las necesidades bésicas del paciente. Ramirez del
Castillo, O., Vigil, T., Pineda, F., Romén, S., del Rio, B. y Lopez, U. (2007) En el caso
de los cuidadores formales, también en la practica se encuentran personas que a pesar
de tener los estudios necesarios para cuidar a alguien, surge la despersonalizacion hacia
el paciente, es decir se sobrecargan. De hecho parecia que habia un caso en particular
en la Estancia. En México (y probablemente en muchos paises) las instituciones de
Salud es muy comun esta despersonalizacion, desde la manera en como atienden a los
pacientes y a los familiares de los mismos. Y quiero lanzar una pregunta. ;Es culpa del
personal tener que tener horarios muy complejos, con pagas no muy remuneradas, con
poco o nulo inventario de material médico, o el poco personal que se emplea por

supuestos argumentos sobre la falta de recursos?

Asi es como en la literatura encontramos diferentes definiciones de lo que es un
cuidador primario informal. Un cuidador es una persona, un familiar, que
habitualmente, convive y mantiene la responsabilidad de proveer necesidades que un
paciente es incapaz de auto proveerse J. Vargas y C. Sanchez (2012). Otros autores
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mencionan que el cuidador es aquella persona que dedica la mayor parte del tiempo, a
atender las necesidades de la persona dependiente y que esta persona es percibida
como responsable de la persona dependiente y no es ayudada ni remunerada
economicamente, (P. de Larrinoa, S. Martinez, N.Ortiz, M. Zabaleta, J. Solabarrieta, 1.

Gomez) 2011

El Cuidador asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas
las actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro de la red social
inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econdémica ni
capacitacion previa para la atencion del paciente. Islas, S, Ramos del rio (2006)
Debido a esto al apoyo brindado por el cuidador se le considera como una actividad
central y definitiva, algo que de alguna forma compromete en su totalidad la vida del

cuidador.

Para Armstrong en Barron y Alvarado (2009), las caracteristicas que marcan una
gran diferencia entre las personas que asumen la tarea de ser cuidadores de un familiar
son: en su gran mayoria lo constituyen mujeres (83.6%) destacando las amas de casa
que van desde los 45 a los 65 afios de edad. Un gran sector lo constituyen mujeres sin

estudios (17%), y con parentesco con la persona cuidada.

Asi mismo habréd que reiterar que existen numerosas variables, como el niimero
reducido de hijos, el potencial de cuidadores, la tecnologia, crisis econdmicas y
sociales; por otra parte el nimero de mujeres que pueden asistir a un paciente también
se ve reducido en la actualidad por las necesidades econdmicas, lo que obliga a que

ellas estén mas presentes en el mundo laboral. A. Espin (2003)

Otros autores apoyan la misma idea de que son las mujeres las que mayor parte de
tiempo funcionan como cuidadoras, ellos hacen mencion que este tipo de rol en la
familia recae en la figura femenina, que puede ser la madre, la hija, hermana y cuyo
nivel cultural es basico. Aunque en la estancia existia una diversidad de cuidadores,
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desde mujeres, hasta jovenes (mujeres y hombres) y adultos mayores.

Y que a diferencia de las mujeres a los hombres, que en su mayoria tiene un nivel
cultural superior, cuando les toca el rol de cuidadores estos lo toman como algo
impuesto, como algo que sucede por ser el tltimo de los recursos en este tipo de casos,
por lo que el impacto de los cambios que tiene que realizar a nivel personal al momento
de asumir el rol de cuidador serd mucho mayor en todas las partes de su vida, y por
ende surgird la necesidad de delegar cargos a otros provocando que su participacion sea
muy precaria o nula. U. Gonzalez y A. Reyes (2012). Debo admitir que esto no es una
regla, en la practica encontré a bastantes hombres cuidando a sus pacientes, desde
amigos, hermanos y esposos. Asi que me atrevo a decir que no es una regla, o lo que yo
encontré no fue totalmente de esta manera. No todos son reflejados en la intervencion,
porque no todos bajaban, el lugar donde se realizaba la intervencion psicoeducativa era
un auditorio en planta baja del edificio de la estancia, pero cuando me retiraba de la
estancia el horario me permitia ver la “cena” y muchos hombres se encontraban como

cuidadores.

En la misma linea menciona Barron y Alvarado (2009), que los cuidadores no
reciben ningun tipo de ayuda por parte de otras personas en las funciones que realizan,
ni siquiera de los mismos familiares de ellos y por ende de los pacientes. En la
intervencion encontré a cuidadores que si estaban organizados, que en realidad

cambiaban constantemente de cuidador. Pero si fueron los menos.

Con lo cual algunas de las mas proximas alteraciones comportamentales como: el
aislamiento social, falta de apetito, insomnio, etc, en los cuidadores son cogniciones en
la que los cuidadores afirman que en algunas ocasiones “el cuidado del paciente, lo

hacen convencidos de que como ellos, nadie va a soportar tan dura carga”.

Es asi como los cuidadores son personas que al mismo tiempo que los pacientes
resultan ser segundas victimas de la enfermedad, ya que segin Perlado, esta misma
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afecta a los que tienen que facilitar la ayuda necesaria para que pueda seguir viviendo
dignamente. P. de Larrinoa, S. Martinez, N.Ortiz, M. Zabaleta, J. Solabarrieta, I. Gomez
(2011)

Aunado a lo que veiamos en anteriores parrafos los cuidadores tienden a
desatenderse a si mismos, dejando de lado aspectos como su participacion social, la
realizacion de tareas de recreacion, alimentandose de forma muy mala. Como veniamos
notando las afectaciones hacia los cuidadores son muy generales, nada realmente
distinto a lo que sucede con una gran parte de la sociedad mexicana. De acuerdo a un
articulo publicado en La Jornada sefiala que los consumibles insalubres, llenos de
bacterias, virus o sustancias quimicas, causan aproximadamente 200 enfermedades
ademas, mas de 2 millones de muertes en nifios. Plantea que este tipo de comidas

ocasionan desde diarreas hasta cancer.

Los cuidadores también terminan convirtiéndose en sujetos que no realizan
ninguna actividad fisica, y que en este caso en especifico, en México tenemos
problemas de sedentarismo y obesidad, lo que implica un cierto grado de acarreo de
comportamientos negativos en su salud y bienestar. Pues resulta muy interesante ya que
la medicina y los gobiernos se dedican a “tratar las enfermedades” y si se puede curarlas
mucho mejor. Pero no intentan realmente reducir las enfermedades atacandolas desde
la raiz, cumpliendo ciertas regulaciones muy importantes en la comida y buscando
programas que ayuden a la educacion alimenticia. En los cuidadores resulta por demas
evidente, a pesar de que sus pacientes llevan una estricta dieta. Esta es solo para ellos,
dejando de lado al cuidador, que si bien le va puede llegar a comer un poco de esa dieta,
pero realmente busca alimentos que le entreguen cierto "placer" y "energia" como los
son las comidas como: gluten, pan, pastas, harinas refinadas y arroces blancos y
abundantes en azlcares y grasas. La demanda de este tipo de consumibles alimenticios
es muy comun encontrarla en supermercado, minisuper o tienditas. ;Qué sucede aqui?
Dejan de lado el sector agropecuario, sin subsidios, sin un programa de
comercializacion activo en medios de comunicacion y en los supermercados mini super
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o tienditas. Permitiendo que los medios se llenen de comerciales de comida chatarra.
(Por qué no ofrecerles una dieta similar al cuidador, a la familia y ademas a toda la
poblacion en general? En este caso el sistema busca solo ofrecer la comida chatarra por
razones meramente econoémicas, en las que los beneficiados son las grandes empresas
que se dedican a la elaboracion de la comida chatarra. Desde mi perspectiva pasan dos
cosas muy importantes. La primera de ellas es que el consumo desmedido de esta

comida, es producto del poco ofrecimiento del mismo.

Como lo menciondbamos, en parrafos anteriores, esta situacion implica cambios
en la vida de la familia del paciente y en la del cuidador primario informal, que también
puede ver afectada su salud fisica y psicolédgica, su vida familiar y social, lo puede
conducir a algo que se ha llamado el Sindrome del Cuidador o Sindrome de Burnout

que implica sufrimiento emocional y pérdida de la salud.

Es muy importante mencionar que el Sindrome del Cuidador o Sindrome de
Burnout ha sido estudiado por muchos paises, centrdndose en una parte de la poblacion
que adolece por falta de una instruccion y guia sobre qué hacer en casos en los que el

tener que cuidar un paciente resulta muy complicado.

2.2 Tipos de cuidadores.

Como se ha venido aludiendo durante los primeros capitulos el ser cuidador resulta
en la mayoria de los casos, una situacion meramente mediatica, que termina por cambiar
significativamente la vida de dos o mas personas en una familia. Asi que se puede
observar que al enfermar el familiar y llega el momento en el que se tendréa que escoger
al cuidador, los demés miembros, su participacion, si bien puede llegar a ser nula
también se exige su participacion de diferentes maneras. A veces se pide una ayuda
monetaria, o se intercalan de diferentes maneras la ayuda del cuidado del familiar
enfermo, o también se especifica que en momentos de mucho cuidado del familiar
enfermo solo el cuidador con mas experiencia o con mayor relacion con el paciente sera
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el que lo cuide.

Para Sanchez J. (2004) los diferentes tipos de cuidadores son: El “Cuidador
Victima”, que en lo personal ve la enfermedad como una amenaza personal ya que se
afectan las atenciones que hasta ese momento se recibia del resto de la familia, siendo
posible ademas, que se le considere un candidato a cuidador. Es una persona que
normalmente demanda una gran atencidn sanitaria. El segundo que encontramos es el
“Cuidador Escapado”, este tipo de cuidador es alguien muy ocupado o que vive lejos
y no puede hacerse cargo de problemas, es decir se convierte la crisis en la valvula de
escape de las criticas familiares. El tipo de “Cuidador Favorecedor de patologias”, es
una persona convencida de saber mas que los demas, y hacer todo mejor que nadie,
suele discrepar del diagndstico del médico, tratamiento, y otros cuidadores. El cuidador
que sigue es el “Principal”, de este se desprenden dos, “el Tradicional y el Moderno”.
El primero es el cuidador habitual que ha convivido siempre con el paciente y se ha
encargado de su cuidado, responde mas a una obligacion social mezclado con
afectividad creado a lo largo de muchos anos de convivencia, donde el intercambio de
apoyo fue més o menos reciproco, (esposa, hijos, etc.) El cuidador “Moderno™ es el
cuidador que surge como un rol obligado por las circunstancias es decir, cuando la
aparicion de la enfermedad en la familia obliga a crear el rol de cuidador-cuidado que
no existia previamente. Este mismo autor concluye que la aparicion de un cuidador esta
condicionada por el sexo y la tradicion cultural. En este apartado en general me gustaria
decir que estas clasificaciones a los cuidadores puede ser acertada hasta cierto punto.
Me permito decir que en la intervencion no resulta del todo eficiente. Cada persona es
un cuidador distinto. Podria decir que se comparten ciertos comportamientos unos de
otros pero decir que todos pueden ser o son asi. Determinar que existe un arquetipo de
cuidador a partir de una normatividad de salud, seria partir de lo que deberian ser, mirar
y encontrar sus carencias. Y negar su singularidad como sujetos y su complejidad
subjetiva. Encontré desde hijos, esposos, esposas, hermanos y hasta amigos de afios y
otros no tanto, que decidieron voluntariamente ser cuidadores. Muy pocos y realmente
muy pocos se encontraban ahi por obligacion. S¢ que no puede ser generalizado este
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gjercicio, pero si trato de marcar eso.

S¢é tendria que explicar que los diferentes conceptos de cuidador surgen solo como
referentes operativos de acuerdo a los estudios o investigaciones realizadas por los
investigadores que les dieron origen, es decir que estos conceptos solo tendrian validez
con los instrumentos realizados por ellos y solo en esas circunstancias y no en otras. J.

Herrera, R. Ostiguin (2010)

El tipo de relacion que existe en estos conceptos de cuidador esta sujeta a preguntas
que responden a “;a quién y al qué? ’: 1a primera tiene que responder a quién, que nos
permite identificar tres perfiles, en la primera “el cuidador es la persona que se refiere
a cualquiera que apelando a su naturaleza y esencia, actiia”; la segunda “Familiares con
parentesco, es decir aquellos consanguineos que cumplen la tarea” y la tercera un
“miembro de la red social inmediata (amigos, vecinos, clérigos, etc.)”. J. Herrera, R.
Ostiguin (2010) Esto nos permite entender que el cuidador es una figura significativa,
esto es muy interesante ya que los autores hablan sobre lo significativo que resulta para
el paciente la figura del cuidador en el trayecto por el que atravesara al padecer la
enfermedad. Claro el cuidador es una persona que sumamente significativa para el
paciente en la mayoria de los casos. La persona que lo cuida es muy importante al grado
de que a veces solo pide ser cuidado por esa persona. Por el grado de acercamiento
emocional que existe con la misma, con la manera en que lo cuida, con la manera en
que lleva acabo cada uno de los cuidados y por la manera en que puede “entenderse” es

decir relacionarse de manera “exitosa”, con el médico.

La siguiente pregunta que se relaciona con estos conceptos es: al qué, con esto se
refiera a los diferentes tipos de tareas que tendré que realizar el cuidador y se observo
que las tareas que realizara el cuidador estan en funcion &: el cuidado, la asistencia,

tareas de apoyo fisica y emocional.

Otro aspecto muy interesante es lo que menciona Fuertes y maya citados en Castro,
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U. Luna, A. (2012) mencionan que cuando la familia recibe la noticia de una
enfermedad cronicodegenerativas, comienza una nueva etapa, en la que tendran que
realizar ciertos reajustes en su funcionamiento, procurando que ello no dafie la salud
fisica y emocional, de algunos de sus miembros. Esto debido al involucramiento de la
familia en la enfermedad crénica de su paciente, ya que es necesario que exista un
compromiso de ambas partes lo cual traera consecuencias positivas del paciente y sus
cuidadores es decir si la familia refuerza positivamente las conductas adecuadas sobre
el tratamiento se obtendra un beneficio sobre la salud. Pero si se refuerzan
comportamientos negativos los resultados que se obtendran seran conflictos con este y
su familia con un estilo de vida no saludable. La necesidad del involucramiento de la
familia es muy importante. Durante la intervencion encontré que la gran mayoria de los
cuidadores tenia muy buena relacion con la familia cercana y lejana. Si era necesaria la
ayuda fisica como econdmica, se le entregaba al cuidador. No se negaban a ayudar,
salvo ciertos casos que ilustraré en la relatoria. De hecho buscaban tener un

acercamiento con el paciente hasta donde les fuera posible.

Claro que las necesidades de control y rutina que necesita un paciente y en general
la familia genera en cierta medida seguridad y confianza. Pero no garantiza que no

exista una recaida del paciente hacia esos habitos.

Es muy importante mencionar que a pesar de que el resultado de los reforzadores
anivel experimental es muy acertado, la necesidad de algo mas que refuerzos para hacer
que una persona cambie ciertos habitos de su vida, es muy evidente, ya que el mantener
un ambiente con ese tipo de reforzadores no es posible saliendo de la realidad
experimental. En la practica, el paciente al sentirse amenazado por la enfermedad, busca
deshacerse de ciertos habitos, pero solo es de manera momentanea. En lo que logra
tener un “cierto control” sobre sus emociones y enfermedad. Una vez que ha logrado
aceptar la enfermedad y su consecuencia en su vida. El paciente puede o no, volver a

retomar los habitos que lo llevaron a encontrarse en esa enfermedad.
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Es muy importante ayudar a la familia a afrontar la situacion ya que este malestar
no solo afecta a la persona que recibe la noticia sino también a toda la familia. Cuando
el paciente y su familia conocen bien el objetivo del tratamiento y comprenden el
diagnostico del paciente, su estado actual y su pronostico, pueden participar en una
planeacion esencial, pues al comprender la problematica del paciente es posible tomar
decisiones coherentes acordes al tratamiento y asi tener una calidad de vida saludable.
Castro, U. Luna, A. (2012) Se tiene que mencionar que a pesar de la busqueda de una
calidad de vida adecuada para cada uno de los miembros de la familia la llegada de la
noticia de una enfermad cronicodegenerativa tanto el cuidador como el paciente viven

procesos distintos.

Para Reyes, Garrido, Torres y Ortega (2010) cuando a la familia llega la noticia de
que uno de sus miembros padece una enfermedad cronica degenerativa, él paciente pasa
por un proceso de negacion. Este proceso de negacion puede aparecer al principio pero
también puede tener una vertiente que vi en un paciente que se resistia al tratamiento
de la enfermedad, asegurando que su cura no provendria de la medicina, sino de la
curacion espiritual y mental con la Biocodificacion, es un caso que ilustro en la
relatoria, porque permite precisamente ver la necesidad del paciente de no sentirse
enfermo y de encontrar una cura. Mientras que la familia vive cambios en su
cotidianidad, pues tanto sus expectativas como su organizacion tienden a adecuarse a
la nueva situacién que enfrentan. Durante el proceso de enfermedad la familia puede
presentar sentimientos de ambivalencia en el cuidado del paciente, comenzando con
ello un desgaste tanto fisico como psicologico, principalmente en la persona que se hace
cargo del paciente. En la intervencion la mayoria de los cuidadores decian que el
sentimiento de ambivalencia no apareceria de inmediato. Asi que este desgaste tanto
fisico como psicologico aparecia después de que comenzaba el tratamiento, cuando
tenian que estar al pendiente de citas, medicamentos, crisis del paciente, la dependencia

del paciente en las tareas, etc.

En diferentes estudios se hace mencion sobre la necesidad que tiene el cuidador de
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escuchar que los cuidados que brindan al paciente estdn bien realizados por ellos.
Necesitan saber que sentimientos como el enojo, tristeza e ira, son normales durante
esta etapa. Se hace mencion que son frecuentes los sentimientos de desamparo,
impotencia despersonalizacion, asi como la alteracion de la imagen corporal. El hecho
de mantener una forma de didlogo del paciente con su cuidador ayuda a reducir la
ansiedad y la despersonalizacion evitando el aislamiento y el retraimiento. Es muy
comin que la mayoria de los cuidadores se “guarden” muchos sentimientos y
cogniciones respecto a la situacion por la que estan atravesando. Muchos de ellos
utilizaban la intervencién como un recurso para realizar catarsis por el espacio de
intercambio de apoyo emocional, y asi mismo encontrar reconocimiento por los mismos

cuidadores y pacientes que llegaban a bajar.

En Sénchez J. (2004) de acuerdo a este contexto menciona que es muy importante
que el cuidador exprese sus sentimientos y preocupaciones acerca de la enfermedad,
del paciente y de si mismo como cuidador, valorando su carga y los problemas de salud
que ésta le pueda causar. En primer lugar dice que el cuidador debe tener asistencia
cercana y agil, de forma que encuentre soluciones rapidas en la problematica que le
ocasiona el cuidado del paciente, como la obtencién de tratamientos especificos
(pafales, material de soporte, etc...) Informar y formar sobre la enfermedad y cuidados
del paciente con enfermedades cronicodegenerativas, potenciando asi su potencial
como cuidador y promoviendo que el paciente haga por si mismo todo aquello de lo
que aun sea capaz aunque necesite ayuda. Por ello es necesario formar al Cuidador en
los cuidados del paciente dependiente, también hay que informar sobre los recursos
sanitarios y recursos socioeconomicos. Promover su autocuidado tanto en su salud
fisica como psicologica, como social. Procurar que tenga tiempos de descanso y ocio
adecuados, animarle a que busque ayuda si hay sobrecarga. Lo que respecta al
autocuidado es un punto muy importante. Ya que para los cuidadores dedicar gran parte
de su tiempo en el cuidado del paciente si los llega a sobrecargar. Muchos de los que se
encontraban en la practica mencionaban este punto como algo muy importante. Decirles
a los pacientes que pueden realizar algunas de las actividades basicas era a veces dificil,
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ya que los pacientes se quejaban con la familia “sobre como los cuidaban”, ya que para
ellos el hecho de estar enfermos implica el no hacer gran parte de las cosas. Por lo que
es muy importante que los pacientes tomen en cuenta que su capacidad de autocuidado
no se debe de ver eliminada. Muchas veces la enfermedad permite muy bien el
autocuidado. Ademas que si la salud y el bienestar del cuidador estan afectados se
necesita buscar ayuda especializada. La mayoria de los cuidadores que se encontraban
en la Estancia en ese momento sus pacientes ya tenian bastante tiempo con la
enfermedad en tratamiento. Asi que la mayoria ya sabia mucho sobre su enfermedad,
sobre sus cuidados, tratamiento y las consecuencias de la misma. Pero no llevaban
ningln tipo de ayuda, salvo el proceso de cuidado durante la enfermedad del paciente.
Bajo ningin momento mencionaron que recibieran orientacion psicoldgica, sobre los

sentimientos, emociones y comportamientos que tenian con su paciente.

Bajo esta misma linea Martinez y Torres, citados en U. Gonzalez y A. Reyes
(2012), sefialan algunos de los lineamientos y caracteristicas que deben tener los
cuidadores son: 1) tener conocimientos sobre la enfermedad y su tratamiento, 2)
comunicarse facilmente con el médico que trata su paciente, 3) Determinar qué aspectos
del manejo diario serdn responsabilidad del paciente y cudles de los cuidadores, 4)
Ensefiar al paciente a que pueda manejar mejor su enfermedad haciéndolo responsable
de las actividades que si pueda realizar, cada una de estas caracteristicas busca hacer
hincapié en la necesidad del cuidador de dar limites a las necesidades del paciente sin

caer en la sobre proteccion del paciente.

Como también pudimos observar el conocer la importancia de la clasificacion de
los cuidadores en la familia, asi como entender de qué manera se afecta nos permite
proporcionar posibles formas de embate de los sintomas presentados por los mismos

durante su labor como cuidadores de un paciente.
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2.3 Caracteristicas del Burnout en el Cuidador Primario Informal.

La actitud del cuidador primario informal, centrada en la atencion a la persona
con discapacidad o enferma puede dar lugar a una serie de implicaciones, entre las que
se incluye el Sindrome de Cuidador, asi mismo como complicaciones con el cuidado
del paciente. De manera que resultan afectados aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales.
El cuidado se convierte por lo tanto en un estresor que impacta negativamente en el

cuidador y que probablemente le sobrecargara.

Existen estudios que han encontrado que entre 46% y 59% de los Cuidadores
Primarios Informales estdn clinicamente deprimidos y utilizan prescripciones para
depresion, ansiedad e insomnio dos o tres veces mas que la poblacion. “Las actividades
de cuidador pueden ser mas estresantes por que se da un involucramiento emocional
directo con un miembro de la familia que sufre” Ramirez del Castillo, O., Vigil, T.,
Pineda, F., Romaén, S., del Rio, B. y Lépez, U. (2007) En el primer comentario hablamos
sobre la creciente tasa de mortalidad en los mexicanos por causa del sobrepeso y la
obesidad. A la par también la aparicion de “enfermedades mentales”, viene en aumento.
Esto quiere decir que parece que existe una correlacion entre lo que padece la sociedad
con el consumo de comida chatarra, falta de empleo etc., y las consecuencias que surgen
fisicas (enfermedades cronicas degenerativas), y que ahora parecen acompafar a los

cuidadores con padecimientos mentales y también fisicos.

Sin embargo, aunque esto sea asi, el estrés del cuidador no es un proceso o
fendémeno unitario, sino que hace referencia a un conjunto de circunstancias,
experiencias, repuestas y recursos que influyen en el impacto del cuidado provocando

que la salud cambie considerablemente entre cuidadores.

En este caso la asistencia o cuidado brindados por un cuidador son de manera
continua, lo que ocasiona que en la mayoria de ellos parte de las consecuencias en su
vida sean, conflictos familiares, conflictos laborales por abandono del trabajo
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remunerado, pérdida econdmica, deterioro de la vida social, alteraciones organicas y
psicoldgicas por menor descanso, mayor desgaste fisico, dificultad para el control de
esfinteres, estrés emocional aun mayor que el del propio paciente o sus familiares,
ansiedad, depresion, sentimientos de culpa, problemas de memoria, problemas
alimenticios, etc., que se han englobado bajo el término Sindrome de Burnout del
cuidador o Sobrecarga de Cuidador. Algunos de los cuidadores que se encontraban en
la Estancia, tenian estos problemas por tener que pedir permisos en los trabajos para
cuidarlos, algunos comentaban amenazas de jefes de no brindarles més ayuda. ;Por qué
no darles mas tiempo o algun tipo de licencia para poder cuidar a su paciente? Creo que
este es uno de los grandes problemas que enfrentamos en la actualidad las personas que
nos encontramos trabajando. La dificultad para nosotros los psicologos es que los
pacientes no tienen el tiempo suficiente para poder asistir a terapia. La poblacion actual
se encuentra en regimenes laborales muy exigentes, que no permiten el cuidado de
algun familiar por cuestiones de salud y mucho menos con alguna problematica diaria.
La mayoria si bien les va, tienen solo las famosas “prestaciones de ley” que no engloban
este tipo de problematicas. Y en este caso en particular siendo una institucion publica,
las diferentes y constantes modificaciones a la Ley del ISSSTE, han permeado el
cambio de articulos que si bien beneficiaban a los trabajadores su eliminacion o
sustitucion han provocado su perjuicio a nivel laboral y ahora de salud. ;O acaso no es
importante contar con derechos que permitan a los trabajadores dedicar un tiempo a su
familiar? ;En este caso en particular, afecta de alguna manera al gobierno tener este
tipo de prestaciones a sus trabajadores? hablamos de instituciones que viven del erario
publico. No producen y no generan. En su mayoria las instituciones publicas viven de
los que se recauda de los impuestos. Por lo tanto tener prestaciones del tipo que hablo

arriba, son necesarias en todos los niveles tanto publicos como privados.

Ahora las grandes y pequefias empresas manejan sistemas globalizadores donde la
manufactura es su mas grande arma, ahi si se genera, tener prestaciones de este tipo si
repercuten econdmicamente, pero entonces ;Qué se deberia hacer? Cuando en la
mayoria de los casos el individuo pierde derechos, hasta para enfermarse, para poder
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faltar por algun motivo importante, etc. Y a esto le aunamos que las empresas generan
la mayor cantidad de contaminacion y productos alimenticios inservibles que afectan
la calidad de vida de los seres humanos. Estas causas quedan en el olvido, sin atender
y las consecuencias son para los individuos, se afecta fisica y psicologicamente al
individuo. Por lo que queda también bajo responsabilidad del individuo y los servicios

de salud el intentar remediar los efectos en los individuos.

El Burnout comprende un complejo sindrome afectivo y de motivacion que aparece
en aquellos que desempenan tareas de ayuda a los demas, caracterizado por la presencia
de agotamiento emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea
que se realiza. Islas, S, Ramos del rio (2006). De forma més especifica el sindrome de
Burnout es definido como un estado de agotamiento mental, fisico y emocional,
producido por el involucramiento crénico en trabajo en situaciones emocionalmente

demandantes. J. Vargas y C. Sanchez (2012).

Algunos de los trabajos en los que se hace hincapié en el impacto que tiene la
Sobrecarga o Burnout en la salud fisica y mental de los cuidadores, esté el caso de una
estudio realizado por IMSERSO (2005) mencionado por P. de Larrinoa, S. Martinez,
N. Ortiz, M. Zabaleta, J. Solabarrieta, I. Gomez (2011), en el que el 27 ,5% de las
personas encuestadas consideraba que su salud se habia deteriorado desde que
proporcionaba cuidados a algun familiar. Y un 18 ,1% manifestaba una afectacion en
su salud psicologica, sintiéndose deprimidos. Aqui se demuestra que el cuidar a un
paciente, la ausencia de ayuda y la carga fisco emocional que se genera durante el
cuidado tiene una correlacion muy importante. Debemos prestar atencidon a estos

“segundos enfermos” que en un futuro se convertiran en la “carga” de alguien mas.

También encontramos esa correlacion psicologica entre paciente-cuidador. No solo
debemos preocuparnos por la “falta de salud fisica”. ;Qué pasa con las consecuencias
psicoldgicas? En México se deja de lado y muy de lado este aspecto. En la estancia no
existe presencia de apoyo psicoldgico, ni hablar de programas enfocados a la poblacion
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en general sobre problematicas psicologicas.

Otro estudio mencionado por los mismos autores demuestra que la percepcion del
estado de salud de los cuidadores esta relacionada con el nivel de sobre carga. Bajo esta
misma linea U. Gonzdlez y A. Reyes (2012) hacen menciéon que de acuerdo a Lara,
Gonzalez y Banco, el cuidar a una persona dependiente se asocia a la posibilidad de
poder padecer ciertos problemas psicoldgicos como depresion, baja satisfaccion con la

vida, estrés, fatiga, soledad, enojo, tristeza.

Para A. Espin (2012) la carga es un desgaste tanto fisico, psiquico y
socioecondmico, lo que provoca un mal manejo del paciente y en la propia evolucion
de la enfermedad, y esto provoca el empeoramiento de la calidad de vida del cuidador.
Del mismo modo la urgente atencion y cuidado que invierte el cuidador y la poca ayuda
de otras personas o la baja frecuencia de ayuda, aparecen como factores en la
determinacion de altos niveles de sobrecarga. Claro, como lo he venido planteando en
los otros comentarios ;Como pedirle a una persona que cuide a otra, si no se cuenta con
un verdadero apoyo econdmico, fisico y psicologico? Resulta absurdo, porque se ha
logrado y se puede hacer, o asi los hemos hecho en el siglo pasado y en éste. Pero con
resultados como los planteados arriba. Me parece que la situacion estd terminando de
asfixiar a la poblacion creciente y se estd saliendo de control, al grado que las personas
enferman mas. Y por eso los programas de salud como: prevencion y tratamiento contra
las adicciones, contra la diabetes mellitus, riesgos cardiovasculares, diferentes tipos de
canceres como: mama, cervicouterino. Programas de salud mental, contra el VIH/SIDA

e ITS por mencionar algunos, tienen un alcance practicamente nulo.

Para otros autores, al referirnos al impacto de cuidar a una persona es muy
importante mencionar que la carga cuenta con componentes subjetivos y objetivos. La

sobre carga objetiva se relaciona con la dedicacion y desempeiio de funcion del
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cuidador (tiempo de dedicacion, carga fisica, actividades objetivas que desempeia el
cuidador y exposicion a situaciones) cabe mencionar que los estresantes son indicadores
de sobrecarga objetiva. La sobrecarga subjetiva se relaciona con la forma en que se
percibe la situacion, y en concreto, la respuesta emocional del cuidador ante la

experiencia de cuidar. Palomino G., Avilés, A., Loyola, L. (2008)

Esta fragmentacion nos permite ver dos cosas muy importantes en el cuidador. La
primera es que si existen componentes que afectan directamente el cuidado del paciente.
El tiempo que tienen que estarlo cuidando es algo desgastante para ellos, pero por sobre
todo, y de acuerdo a la experiencia de la intervencién, en momentos de constantes
visitas al médico o en tratamientos que requieren traslado y ademds horas para el

proceso de tratamiento.

Bajo la misma linea Ramirez del Castillo, O., Vigil, T., Pineda, F., Roman, S., del
Rio, B. y Lopez, U. (2007), dicen que la carga objetiva se define como el grado de
perturbaciones o cambios en diversos aspectos del &mbito doméstico y de la vida de los
cuidadores, mientras que la carga subjetiva se define como las actitudes y reacciones
emocionales ante la experiencia de cuidar. Es muy interesante ver que esas definiciones
sobre la carga objetiva y subjetiva hablan sobre problemas cognitivos que se generan
dentro del cuidador. Cuestiones que estan intimamente relacionadas con pensamientos
automaticos, falta de asertividad, de estar relajados en situaciones estresantes, etc.
Como ejemplo esta un estudio realizado por los psicdlogos: Astudillo, Mendinueta y
Granja citados por U. Gonzalez y A. Reyes (2012) en el cual analizaron una muestra
de tantos cuidadores en el hospital tal en el que realizaron la aplicacion de ellos
mencionan que los cuidadores primarios informales necesitan escuchar que los
cuidados que brindan a su familiar estan bien realizados por ellos, necesitan saber que
sentimientos como el enojo, la tristeza e ira, son normales durante esta etapa.

Hacer esta fragmentacion en la sobre carga me parece que permite entender un
poco mas a la misma. Si lo observamos bien en los cuidadores pareciera que si existen
ciertos componentes de los que hablan los autores. Algo que mencionaban mucho los
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pacientes que bajaban al taller, era que si existia una diferencia enorme entre un

cuidador y otro.

Algunos decian que habia familiares que “se encargaban bien de realizar sus
labores de cuidado, la forma en como se desempefiaba en ciertas situaciones era algo
muy importante para el paciente. Muchos de ellos decian que no encontraban quejas de
sus pacientes al momento de realizarlas, tampoco habia halagos, pero tampoco les
parecia que todo el tiempo fuera necesario un halago. Es decir la forma en como
realizaban y enfrentaban la situacion no era motivo para que el paciente prefiriera a uno
por sobre otro. Pero también habia algo que si decian todos los cuidadores y era que es
muy importante ganarse la confianza del paciente, que se sienta tranquilo ante cualquier
evento que pudiera resultar desagradable, que siempre se estuviera en contacto con lo

que €l piensa y con lo que siente. Sin desesperarse.

Esto nos lleva a que en los cuidadores las expectativas del cuidado otorgado a su

familiar, se eleve.

De acuerdo con Inouye, Silva, Lost y Yoshie mencionados en Castro, U., Luna, A.
(2012), “Algunos de los aspectos que tiene mayor impacto en los cuidadores son: el ver
que el paciente se va deteriorando fisicamente, que los vinculos afectivos se vean
danados y principalmente que el tema de la muerte es visto como algo inevitable. Esto
genera en los cuidadores angustia por no saber como actuar ante estas situaciones...”U.

Gonzalez y A. Reyes (2012)

Estas situaciones son parte de la vida cotidiana de los cuidadores, lo que provoca
que ellos mismos se conviertan en segundos enfermos. Es decir es la incapacidad del
cuidador de poder cambiar la situacion en la que se encuentra el paciente con los pocos
avances que se producen, incluso con la particularidad del posible empeoramiento del

paciente o su fallecimiento son también posibles causantes de la sobrecarga.
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Para A. Espin (2012) “la carga se ha convertido en un predictor de la calidad del
cuidado que ofrece el familiar”, es muy importante poder identificar qué factores
provocan su aparicion, y que muy probablemente, los factores que influyen en la carga
del cuidador son factores que pueden estar relacionadas con el propio paciente, con las
caracteristicas del mismo cuidador o a la relacion antes de la enfermedad con la familia
o la misma relaciéon actual entre sus miembros. La carga que sienten muchos
cuidadores, es generada por la misma situacion y el paciente. Era muy comun entender
que si el paciente se encontraba “mds enfermo o exigente” los cuidadores se sentian

mas angustiados y estresados.

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psiquico y socioecondémico, y por lo
mismo esto interfiere en el adecuado manejo del paciente y en la propia evolucion de

la enfermedad.

La condiciéon del cuidador hacia la persona enferma conlleva a ciertas
implicaciones, como problemas fisicos, psicologicos y sociales. Es asi como dentro de
los problemas fisicos, “se observa presencia de cansancio, falta de suefo, falta de
apetito, afecciones en el sistema inmunologico como constantes dolores de cabeza,
entre otros.” U. Gonzdlez y A. Reyes (2012), lo que provoca disminucion en las
actividades que realizaba como en lo laboral, recreativas, familiares, maritales o la

demanda de su entorno.

En los aspectos psicosociales, se observa en la calidad de vida, aspectos
emocionales como la ansiedad, temores, preocupaciones y depresion. Una parte
importante de este aspecto es el reiterado sentimiento de no abandonar al paciente a
otra persona, que no seria capaz ni mostraria el mismo interés por el paciente. Quizas
dice, los sentimientos encontrados por parte de los cuidadores serian, culpa, amor,
sentido del deber y los valores religiosos. Cada uno de estos aspectos es reiteradamente
observable en la practica. Cada uno de los cuidadores que llegaban a estar en el taller
mencionaban de manera muy particular uno de estos aspectos. Por lo tanto los
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sentimientos y emociones son variables que siempre afectan al cuidador. Otro problema
es la sobreproteccion hacia el paciente, tratdandolo como un minusvalido fisico e incluso
mental. La familia asume el trabajo y sus funciones. De la Huerta, Corona y Méndez

(2006), U. Gonzalez y A. Reyes (2012)

Como lo podemos observar todo lo anterior provoca un verdadero problema para
el cuidador ya que al asumir todas estas funciones, las actividades del cuidador y el
mismo cuidador, se ven afectadas. En los problemas econdémicos se sabe que el
cuidador esta expuesto a estos, ya que la familia soporta un impacto al verse limitados
en sus recursos financieros, esto debido a que en la mayoria de los casos el cuidador se
ve necesitado de dejar de trabajar, y también por que el paciente requiere de
alimentacion y hasta de ciertos medicamentos que podrian resultar costosos lo cual
ocasiona estrés y tension en el cuidador. En lo laboral también se sabe que el cuidador
puede tener problemas de aislamiento y de exclusion social. Aqui de nuevo observamos
que los problemas econémicos son parte de la sobrecarga. Podemos observar en los
periodicos noticias que hablan sobre el incremento de las necesidades sociales en
cuestion de salud. Haciendo observaciones muy severas sobre la falta de un programa
que proporciones y subsane la necesidad de medicamentos y de salud a nivel nacional.
Haciendo hincapi¢ también en la necesidad que existe de tener una regulacion a las
empresas que venden productos nocivos para la salud, ya sea en alimentos como en
drogas permitidas (alcohol y tabaco). Precisamente siempre es una problematica latente
y que pareciera que ante cada queja de ciudadanos sobre la falta de medicamentos y un
buen sistema de salud, no se hace un andlisis de la necesidad de la regulacion a
empresas. Sino que se culpa en su totalidad a la corrupcién dentro y fuera de las

instituciones de salud publica. Es una parte del pastel, pero no lo es todo.

En lo que respecta a las relaciones sociales se puede decir que el cuidador al estar
un tiempo bastante prolongado con el paciente provoca una merma en sus relaciones
sociales, lo cual lleva a una nula participaciéon social en actividades culturales y
recreativas, llevandolo de igual forma a un aislamiento pero social. En el indole de la
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salud podemos decir que el cuidador presenta quejas somaticas, dolo crénico del
aparato locomotor, cefalea tensional, astenia y fatiga cronica, alteracion del ciclo suefio-

vigilia, deterioro de la funcidon inmune y enfermedades cardiovasculares entre otras.

En los aspectos psiquico-afectivos del cuidador, lo mencionado mas arriba se
relaciona ya que puede provocar hostilidad, negligencia o maltrato hacia el paciente.
Puede tener sentimientos de culpa, resentimiento y soledad, estados depresivos etc., lo
cual provoca una atencioén inadecuada al paciente. Por lo que los resultados de estos
programas gubernamentales son sin temor a equivocarme el resultado de sujetos con
problemas Psiquico-afectivos. Y lo trasladamos a los cuidadores, pues entonces
tenemos personas que cuidan a pacientes con problemas Psiquico-afectivos. Es decir,
las condiciones de exterioridad apabullantes, sin olvidar la situacion singular y
particular con que cada enfermo y cuidador lo asuma. Entre las condicionantes externas

y las vicisitudes singulares de los sujetos.
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3 PSICOLOGIA Y ENFERMEDAD.

3.1 La enfermedad desde la perspectiva psicologica.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las enfermedades Crénico son
aquellas entidades de larga duracion y de progresion lenta. Asi mismo, en el 2008 las
enfermedades Cronico constituyeron las principales causas de enfermedad y muerte en
el mundo. Tan solo el 50% de las enfermedades cronicodegenerativa son de origen

psicologico y comportamentales relacionados con aprendizaje y habitos no saludables.

Muy importante la psicologia estudia esta problematica como sujetos, claro esta.
Pero que sucede cuando tenemos un grupo de sujetos que no saben ;como llevar a cabo
una vida mas saludable? O dejémoslo como un problema Sujeto-ambiente. ;Qué
haremos los psicologos para prevenir este 50% de enfermedades cronicas
degenerativas? ;Como lo vamos a atacar? ;Con programas psicoeducativos, sobre las

enfermedades cronicodegenerativas? ;Realmente el problema, es atacar esto?

La prevencion es uno de los mejores métodos. Pero no solo dependera de nosotros
como psicologos poder prevenir. El gobierno debe de tomar las medidas necesarias
como lo menciondbamos. Podriamos poner un milléon de programas, o sujetar a cada
persona a un sin nimero de programas bien aplicados, pero de nada serviria si el
ambiente en el que se encuentra nuestro sujeto, no esta bien regulado. Podriamos
prohibirnos comer comida chatarra, ;Pero como hacerlo? si es el inico alimento barato
y de facil acceso para el 80% de la poblacion ;Los dejaremos sin comer? No, el subsidio
mundialmente conocido a las empresas que crean este tipo de productos, es
exageradamente enorme. Impidiendo que el sector agropecuario tenga el suficiente
subsidio. Ademas de las ahora transnacionales como Monsanto, que pretenden
entregarnos comida modificada genéticamente. Entonces nuestros esfuerzos como

psicologos clinicos se quedaran en el tintero.
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Los efectos psicofisiologicos directos que abordaremos mas adelante, nos
presentan un argumento soOlido de las posibilidades de adquisicion de posibles

enfermedades Cronico degenerativas.

Por lo tanto las enfermedades Cronico de total o parcial dependencia precisan de
un cuidador, sin embargo, en la practica y culturalmente, se considera que los unicos
que requieren cuidadores son aquellas personas con total dependencia por su condicion
de salud, pues se presenta un deterioro organico y funcional en el cual el paciente no
podra favorecer su propio auto cuidado y, por ende, requiere de otro para satisfacer las
necesidades basicas de la vida diaria. La enfermedad puede ser entendida como un
estado o situacion en el cual la persona se encuentra limitada para la realizacion de sus
actividades habituales debido a las molestias que sufre. Esta es una concepcion popular,
historicamente arraigada, y nos permite entrever que en este caso la “disposicion” del
sujeto para hacer cosas, no es posible. Lo que otorga al paciente el rol de estar

discapacitado para la realizacion de diferentes actividades.

El campo de la psicologia clinica es quizas uno de los campos que mejor permiten
comprender el bienestar emocional y el de salud fisica. Para Matarazzo, la psicologia
de la salud es la suma de las contribuciones educativas, cientificas y profesionales
especificas de la disciplina de la psicologia a la promocidon y mantenimiento de la salud,
la prevencion y tratamiento de la enfermedad, y la identificacion de los correlatos
etioldgicos y diagnosticos de la salud, la enfermedad y las disfunciones relacionadas”

A. Fuerte, (2012)

Para Santacreu, Marquez y Rubio, (1997) al estudiar la salud desde la psicologia
partimos de la consideracion de que el comportamiento de un individuo en su

interaccion con su entorno, es el objeto de estudio de la psicologia.

Asi el comportamiento de un individuo puede ser calificado de saludable en
funcion de su capacidad adaptativa, evaluado a corto o a largo plazo y asi consideramos
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que en la psicologia de la salud, el comportamiento de los individuos, en su interaccion
con el medio es condicion de salubridad. En todo caso partimos del supuesto que uno
de los objetivos principales de la psicologia de la salud es el estudio del comportamiento

precursor de la salud y la enfermedad y, en su rama aplicada, la intervencion preventiva.

Como tal la conducta influye de alguna manera en la salud, encontramos tres
categorias importantes dentro de la misma: con efectos psicofisiologicos directos,
deteriorando los hébitos de la salud y los estilos de vida, y como reaccion a la
enfermedad y al rol de paciente A. Fuerte, (2012) Los aspectos psicofisioldgicos
directos implican cambios bioldgicos que tienen lugar como resultados de cuestiones
psicosociales, por mencionar alguno el estrés. Estd demostrado que el estrés con el que
vivimos cotidianamente puede provocar ciertas enfermedades. Claro todos estos
aspectos nos dan a entender de forma psicologica cada una de las problematicas
generadas por el individuo y el ambiente. Por lo tanto estas conductas interaccionadas
por el ambiente y por el paciente son la generacion de la carga. La carga no solo es
generada por el individuo en si, es decir su comportamiento es el resultado de las

interacciones de esas variables.

Otra de las categorias por las cuales se puede estudiar es: el impacto de los habitos
y conductas nocivas para la salud como: el fumar, dietas altas en grasas, falta de
egjercicios, es decir aspectos que deterioran la salud. La ultima es como la persona
reacciona a la enfermedad y su percepcion del rol del paciente. Muchas personas
retrasan la blusqueda de tratamiento para determinados sintomas, y en la practica,
agravan dichos sintomas. Esta podria verse reflejada en lo que los psicologos llaman
“conducta de enfermedad “o como una persona reacciona a la enfermedad fisica,

ademads de estar enfermo. A. Fuerte, (2012)

La aplicacion de la psicologia de la salud en los diferentes rubros de la medicina
ha demostrado su eficacia como una de las principales fuentes que permiten una mejora
de los sintomas de la enfermedad y la mejora de la calidad de vida de los pacientes. A.
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Fuerte, (2012) Ademas que proporcionan ayuda a los pacientes en la adquisicion de

habilidades de afrontamiento ante las enfermedades.

Estos tipos de intervenciones de la psicologia de la salud en la enfermedad “han
logrado tratar diferentes objetivos como los son la reduccion de estrés, la mejora de
calidad de vida, el suministro de apoyo, el reforzamiento del sistema inmune, el
cumplimiento de las recomendaciones médicas etc.” Nicassio Meyrowitz y Kerns

(2004)

Entonces como tal la psicologia de la salud es sin lugar a dudas una de las
aproximaciones mas importante de parte de los psicdlogos para poder contrarrestar las

enfermedades cronicodegenerativas.

3.2 Acercamiento del cuidador ante la enfermedad.

El acercamiento del cuidador ante la enfermedad es uno de los aspectos mas
importantes para el cuidado del cuidador, ya que es en ese momento cuando realmente

el cuidador necesita mas ayuda.

La carga emocional y de trabajo, con la que el cuidador tiene que lidiar dia a dia, es sin
lugar a dudas, uno de los trabajos mas importantes y de mas peso que se da en la familia;
la familia dispone de ciertas caracteristicas o recursos como la cohesion, adaptabilidad,
normas, valores, conductas para afrontar tensiones, auxilio médico, etc.; y que cuando
se expone a momentos criticos o de implicaciones perturbadoras uno de sus miembros
decide ser cuidador directo del otro miembro que enfermo. Se dice en la literatura que
es un 80% del trabajo de cuidado se realiza en la familia. Este tipo de situacion trae
consigo como caracteristica la presencia de un gran impacto emocional condicionado a
la presencia de multiples temores o miedos que se debe saber reconocer y abordar de
inmediato. Ahora como familia, nos dejan el cuidado del paciente, es nuestro problema,
(Nosotros no lo generamos, pero si tenemos que cargar con é1? No quiero decir que no
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lo tengamos que cuidar, al contrario es la mejor ayuda paliativa a un paciente. ;Pero
como lo vemos esto implica recursos, dinero y ademas carga psicologica durante la vida

o cura de la enfermedad?

Castro, U. Luna, A. (2012) menciona que durante la aparicion de la enfermedad en
un miembro de la familia, ésta presenta una nueva etapa y precisa hacer reajustes en su
funcionamiento procurando que estas acciones no dafien ni pongan en riesgo algunos
de sus miembros. Asi mismo menciona que cuando el paciente y la familia conocen
bien el objetivo del tratamiento y comprenden el diagnodstico del paciente, su estado
actual y prondstico, ambos pueden participar en una planificacion, pues al comprender
la problematica que enfrentan son capaces de tomar decisiones coherentes acorde al

tratamiento, facilitando de esta manera la calidad de vida de la familia en general.

Es muy importante mencionar que cuando la familia y el paciente reciben la noticia
de la enfermedad cronica ambas viven el proceso de manera distinta. Para la familia los
cambios que sobrevienen con la noticia son sobre todo, en su cotidianidad familiar, en
su organizacion y tener que adecuarse a la nueva situacion que enfrentan. Para el
paciente lo que surge es un proceso de negacion de la enfermedad. Ante este diagnostico
es muy importante mencionar que si no se llevan a cabo la identificacion de riesgos y
los problemas que se presenten y no son abordados lo antes posible; la familia tiende a

desintegrarse.

El cuidador es parte importante de una triada paciente-cuidador-familia, en la que
el cuidador se vuelve el informador clave, es muy importante tener en cuenta a quién
se le comunica el diagndstico de la enfermedad pues de ello dependera en gran medida
las acciones y cambios que ocurran ya que se vuelve en el proveedor de los cuidados
basicos y administra los tratamientos que los médicos sefialan; también es quien
organiza actividades y en la mayoria de los casos es el que toma decisiones importantes
respecto al paciente. La ayuda va encaminada hacia el paciente. Nunca va encaminada
hacia la o las personas que se hacen cargo del paciente. ;Qué sucede con el cuidador
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que dejara o deja de trabajar? ;Qué sucedera con su vida social? Ese tipo de cuestiones
no le interesan a las instituciones de salud publica ni al gobierno, asi que la pregunta es
(Por qué no generan programas de ayuda econdmica y de apoyo psicoldgico para los
cuidadores? ;Es totalmente imposible econémicamente? ;Realmente tenemos que
gastar cantidades exorbitantes en cuestiones politicas? Ademas el cuidador no tiende a
buscar ayuda de ninguna indole postergandose y solo priorizando las necesidades de su
paciente, pasando casi desapercibido para los sistemas de salud de su localidad. (J.
Vargas y C. Sadnchez) 2012 Igualmente si no se genera la ayuda y se ofrece, simplemente

el burnout no se eliminara.

Para A. Espin (2012) es muy comun que durante la enfermedad las estrategias de
los profesionales de la salud como la atencion y los recursos vallan solo dirigidas hacia
el manejo de las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el contexto familiar en
donde se genera un sin nimero de cambios. Estos cambios producen en el cuidador
estrés, este estrés es encaminado al afrontamiento. Durante las enfermedades la
produccion de estrés estd presente, las enfermedades de evolucion lenta producen mas

estrés que una enfermedad de duracidn corta, o con una culminacién rapida.

En un estudio realizado Garcia, T. (1994) menciona que una de las preocupaciones
manifiestas por los Cuidadores Primarios Informales al momento de ser ingresados su
paciente, con un 37.4%, estan las preocupaciones relacionadas con la sintomatologia
fisica derivada de la propia dolencia o los tratamientos implicados, siendo el miedo al
sufrimiento fisico del paciente, el progreso de la enfermedad, al adormecimiento y los
problemas funcionales padecidos por los pacientes, las preocupaciones reportadas con

mayor frecuencia.

Por otra parte el 62.6% de la preocupacion, estd relacionada con aspectos
psicosociales. En este sentido, el temor a que el paciente conozca su diagndstico,
evolucion y pronostico son las preocupaciones manifiestas por los Cuidadores
Primarios Informales con mayor frecuencia. Mencionan que en la ltima semana de
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evaluacion se encontraron los mismos patrones y frecuencias en los cuidadores.

De esta manera a través del trabajo de Garcia, T. (1994) podremos decir que la
forma en que los cuidadores perciben la enfermedad es a través del estrés generado al
manifestarse la aparicion de una enfermedad cronica en algin miembro de la familia.
Y es en la familia como se da el primer acercamiento del cuidador ante la enfermedad,

proporcionando caracteristicas al cuidador al momento de llevar a cabo su labor.

3.3 Estrategias del cuidador ante la enfermedad.

Como lo menciondbamos, una enfermedad como tal trae consigo diferentes
situaciones que tendrdn que establecerse en la dinamica familiar y en este caso
dindmicas meramente particulares del cuidador. Durante un periodo indeterminado o
determinado de tiempo los cuidadores se encuentran con diferentes pensamientos y

emociones que afectan su bienestar emocional y fisico, provocando estrés.

El cuerpo se ajusta o adapta a una situacion cambiante mediante la activacion de
respuestas de estrés a un nivel que suele pasar desapercibido, de hecho, si se fuera
completamente consiente de cada pequefio cambio en el cuerpo, seria menos eficaz a la
hora de enfrentarse a determinados retos, a situaciones nuevas y emergencias que se

pudieran presentar.

Este tipo de pensamientos y emociones encontradas que identifican los cuidadores
son manifestados a través del afrontamiento. El afrontamiento es un concepto tedrico,
es la elaboracion de una serie de pensamientos realistas y flexibles para solucionar una
situacion conflictiva que genera estrés. Desde la perspectiva cognitivo conductual
propuesta por Rojas, el afrontamiento son “mecanismos que tiene los individuos del
tipo cognitivo y conductual para enfrentarse a una situacion aversiva, que le provoca
cambios fisiologicos, como los son el aumentos de presion sanguinea, sudor, temblor,
etc. Asi como la presentacion de miedo y ansiedad, entre otros cambios emocionales”
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A. Fuerte, (2012) pag.72

Para A. Fuerte, (2012) menciona que el afrontamiento son aquellos recursos
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 de cada individuo.

Romero, B. (2011) también se infiere que el afrontamiento es un proceso cuya
funcionalidad no depende necesariamente de los resultados obtenidos. Los
acontecimientos significativos o el afrontamiento de crisis, tales como un divorcio, una
enfermedad grave o la muerte de un ser querido, probablemente reduciran las reservas
de afrontamiento de un individuo y hardan mas vulnerable a los peligros del estrés. En
esta definicion queda claro que el afrontamiento se centra en aquellas exigencias del

medio que son evaluadas como desbordantes y excesivas para el sujeto.

Su funcionalidad no depende de los resultados Durante la intervencion con
cuidadores su sistema de afrontamiento eran totalmente eficaces. Y en otras variables
que se mencionan eran igual de efectivas. Asi que esta variabilidad dependera

totalmente del sujeto, ademas la situacion y la personalidad del paciente.

Algunos de los mecanismos de afrontamiento son variantes personales de manejos
de conflicto: atacar, evitar, pensar continuamente o ignorar el asunto, culparse a si
mismo o a los otros, y aislarse o buscar consuelo. Todas estos tipos de mecanismos
necesitan de los recursos personales de cada individuo. En la intervencion la mayoria
de las personas que han tenido que cuidar a un paciente, son familiares y otros amigos,
la cercania y confianza que ya se tenia les permite “conocer” al paciente. Por lo que

segun ellos: “es mas facil saber qué quiere y como lo quiere”.

Los recursos personales son todas aquellas variables tanto personales como
sociales que permiten que las personas manejen situaciones estresantes de manera
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eficiente, lo cual se debe a que algunas personas experimentan pocos o ningun sintoma
al exponerse a estresantes o a que se recuperen rapidamente de su exposicion. Algunos
investigaciones sugieren que a mayores recursos menos sintomas, como depresion,
pena, sintomas psiquiatricos, sintomas fisicos y psicoldgicos. Romero, B. (2011) por
otro lado menciona que las personas que poseen una alta fortaleza individual, presentan
mayores habilidades para resistir a los efectos generadores de estrés diarios. Creo que
si depende de cada individuo, pero no necesariamente es la capacidad del mismo a
responder de cierta manera y no de otra. Creo que lo mas notable es el conjunto de las

variables que afectan al individuo y no al individuo en si mismo.

Estos recursos personales son: los recursos cognitivos, emocionales, espirituales,
fisicos y sociales. En los recursos cognitivos: se menciona que las personas que no
hacen uso de un pensamiento constructivo, son mas propensas a reportar sintomas
fisicos y emocionales en la vida diaria. Mencionaremos los diversos recursos y algunas
caracteristicas emocionales, se ha encontrado una asociacion entre el nivel de estrés y
el empeoramiento del estado emocional. a) Recursos espirituales, en ellos se ha
encontrado que los recursos religiosos con asociados a un mayor uso de estrategias de
afrontamiento paliativas las cuales facilitan a su vez, la presencia de un mayor nimero
de sintomas. b) Recursos fisicos, estos dicen que una persona cansada o débil tiene
menos energia para aportar al proceso de afrontamiento que otra persona saludable y
robusta. c¢) Recursos sociales facilitan la resistencia al estrés, esta se derivan del

esfuerzo personal y del soporte emocional.

Las estrategias que han sido estudiado se han clasificado en dos categorias; las
estrategias de afrontamiento encaminadas a la resolucion de problemas y las que estan

enfocadas a las situaciones emocionales.

Los dos estilos de afrontamiento:

Afrontamiento a modificar el problema: este estilo favorece la adhesion al
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problema y favorece la adaptacion positiva. Se usa cuando al evaluar el problema es
probable un cambio. Estrategias de este estilo son: confrontacion del problema y

planeacion de estrategias de solucion y busqueda de apoyo social.

Afrontamiento dirigido a modificar la emocion: estos surgen cuando el sujeto
evaltia que no puede hacer nada para modificar las condiciones lesivas o no cuenta con
los recursos para hacer frente al problema. Se centran en procesos cognitivos y
conductuales encargados de disminuir el grado de disconfort o malestar emocional. Por
ejemplo: la evitacion, la minimizacidn, el distanciamiento, la atencion selectiva, la
revaluacion cognitiva, la negacion, la extraccion de valores positivos a los eventos
negativos, la distorsion de la realidad, asi como el distanciamiento y evitacion
conductual de afrontamiento. Con esto no se pretende modificar la situacion

problematica, sino modular los estados emocionales negativos y sobrevivir.

La confrontacion, son acciones directas dirigidas a la situacion, distanciamiento,
olvidar, comportarse como si nada hubiese pasado, autocontrol, exponer el problema a
un amigo, aceptacion de la responsabilidad, disculparse, criticarse a si mismo, huida-
evitacion, beber, fumar, planificacion de solucién de problema, establecer un plan de
accion y seguirlo, revaluacion positiva, utilizar frases como la experiencia ensefia,
hacerse ilusiones, sofiar, imaginar situacion, desear poder cambiar la situacion, auto
culpa, criticarse a si mismo, reduccion de la tension, tratar de sentirse mejor comiendo,
etc., son ejemplos de las diferentes estrategias que se han encontrado en cada uno de
los cuidadores, lo cual nos indica que la estrategia elegida por los cuidadores dependera
de ellos mismos, por la percepcion que tengan del problema, por la manera en que hayan
aprendido a resolver situaciones estresantes en el pasado y, por supuesto, por los

recursos con la que ella cuente.

La efectividad con la que estos tipos de afrontamiento resuelven o logran
sobrellevar el estrés y potenciar la salud atin es tema de debate, pero la evidencia apunta
a que el afrontamiento de evitaciéon es mas eficaz a corto plazo, mientras que el
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enfocado al problema es a largo plazo. Es muy importante sefialar que algunos autores
concuerdan con el hecho de afrontar el estrés, provoca un bienestar en la salud que el

no hacerlo, y que al afrontarlo puedan emplear respuestas poco adaptativas. Sandin

(1999)

Este hecho nos lleva a entender que gran parte de las respuestas que son utilizadas
durante el afrontamiento por parte de los cuidadores, pueden no ser las correctas para
poder dar solucion a su problemaética. Por eso mismo es muy importante mencionar que
algunos autores mencionan que las estrategias de afrontamiento logran ser mas
efectivas para la reduccion del estrés que para la frecuencia y las caracteristicas de las
situaciones en las que se encuentran , ya que segiun Holroyd, Appel y Andrasik (1987),
el ritmo de vida actual plantea demandas frecuentes que no se pueden manejar de
manera rutinaria por lo que las situaciones de estrés son mas frecuentes que lo esperado
e inestables , asi como la principal defensa contra la enfermedad no es la ausencia del
estrés, sino el afrontamiento eficaz. Creo que no lo es todo, ya vimos que gran parte de
la problematica real es precisamente el aceptado “ritmo de vida”. Como algo que

debemos seguir sin importar y sin preguntarnos ;Por qué?

Para Lazarus y Folkman, las estrategias del afrontamiento son esfuerzos cognitivos
y conductuales en constante cambio para mejorar demandas internas o externas que son
evaluadas como impuestas o excedentes a los recursos de las personas. Existen tres
etapas o estados del afrontamiento. La anticipacion, el impacto y el post- impacto. A.

Fuerte, (2012)

En la primera etapa o estado la espera de un evento estresante o perjudicial no ha
ocurrido pero el individuo enfatiza sobre cuestiones del ;como?, ;cuando? y ;cudles?
son los recursos con los que cuenta para hacer frente al posible evento que ocurrird, las
cuales son: evitar o enfrentar pensamientos sobre la posible amenaza, rechazar los

efectos estresantes o se previenen informandose sobre el evento estresante.
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La segunda etapa que menciona Lazarus, cuando ocurre el evento estresante, éste
evento estresante deja un desgaste emocional y cognitivo, pero cuando realmente el
evento ocurre, el individuo (en este caso el cuidador) evalua su significancia con las

revaloraciones de la situacion real.

En la tercera etapa, el individuo evalua la manera de recuperarse de los dafos
psicologicos y materiales del evento estresante. También que a partir de este evento se
obtiene el aprendizaje para futuras situaciones que pueden ser similares y asi poder

afrontarlas.

Berger, Freeman y Sack hacen mencion del por qué la seleccion y efectividad de
las estrategias del afrontamiento ante la enfermedad. Mencionan dos grupos: la primero
es tiene que ver con las caracteristicas y antecedentes personales, como: la edad,
inteligencia, cognicion, desarrollo emocional, filosofia o experiencia religiosa previa a
las experiencias de afrontamiento. La otra tiene que ver con las caracteristicas de la

enfermedad y el ambiente socio cultural.

Este tipo de estrategias son las mas comunes y las que mas utilizan los pacientes y
cuidadores pero existen otro tipo de estrategias que son utilizadas por los pacientes y

cuidadores que traen consigo el titulo de estrategias psicoldgicas.

Fuerte, A. (2012) hace mencion sobre la recopilacion de ejemplos cognitivos que
realizd Fierro, para elegir el tipo de intervencion: como la Desorganizacion ante el
estrés, el sujeto no identifica la situacion problematica y cuando ésta se presenta el
sujeto contesta equivocadamente, a la identificacion de problemas amenazantes y que
no lo son. Este tipo de informacion permiti6 al autor poder identificar y plantear que
para las diferentes personas que participaron en su estudio la intervencion resulta de

manera personalizada y diferente a las demas.

Mencionaré algunas técnicas:

50



Las terapias cognitivo conductuales usan técnicas que permiten un gran avance en
la lucha contra las problemadticas con las que enfrentan los cuidadores al percibir un
grado de sobrecarga. La ruta para ayudar a las personas a modificar su conducta y
afrontar mejor las situaciones deberd pasar por la modificacion tanto de variables
cognitivas, como del comportamiento, con el objeto de cambiar las secuencias causales
que mantienen el comportamiento problematico. Se incluyen técnicas terapéuticas,
como la psicoeducacion, la reestructuracion cognitiva, asertividad; técnicas basadas en
el condicionamiento clasico y operante, solucion de problemas o entrenamiento en

habilidades.

La asertividad suele definirse como un comportamiento comunicacional maduro
en el que la persona ni agrede ni se somete a la voluntad de otras personas, sino que
expresa sus convicciones y defiende sus derechos. Permite defender los derechos de

cada uno sin agredir ni ser agredido.

La relajacion de Jackbson consiste en tensar y relajar los musculos de las distintas
partes del cuerpo atendiendo a las sensaciones de tension y relajacion que se producen
durante el ejercicio. Es una técnica especialmente util ya que se puede llevar a cabo

antes de enfrentarse a situaciones dificiles y, por tanto, ayudar a un mejor desempeiio.

Es asi como la ensefianza de estas técnicas terapéuticas permitirian un gran avance

en la lucha contra la sobrecarga de los cuidadores.
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4 PROGRAMA DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN CUIDADORES Y
PACIENTES LA ESTANCIA TEMPORAL PARA ENFERMOS DE LOS
ESTADOS DEL ISSSTE.

4.1 Justificacion.
Dado que en la Estancia Temporal para los Enfermos de los Estados del ISSSTE,
no hay un psicologo de “Base”, se propone un estudio que permita conocer de manera

especifica la eficacia de una programa psicoeducativo de “corta duraciéon” y conocer

los niveles de sobrecarga que generan los pacientes de le Estancia.

4.2 Objetivos.

Objetivo general: Realizar un estudio aplicado de intervencion grupal que permita, a

los cuidadores, detectar un episodio de sobre carga y obtener herramientas para poder

bajar los niveles de sobrecarga en cuidadores.

Objetivos particulares:

Evaluar el nivel de sobre carga en cuidadores.

Disminuir el grado de sobrecarga en los cuidadores a través de dinamica de grupos

(espacio de intercambio emocional).

Crear actividades que complementen esa informacion.

Crear habilidades de observacion, analisis e intervencion que puedan llevar a cabo con

sus propios recursos y en el medio cotidiano de su vida para sobrellevar la carga de

cuidador.
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4.3 Técnicas psicoeducativas.

Uno de los modelos de intervencidon mas efectivas para reducir la sobrecarga de los
cuidadores es el modelo psicoeducativo. Sabemos que es muy precario la informacion
y educacion que se le da a la poblacion en general y en particular a la familia acerca del
cuidado y el manejo de un paciente que pasa por una situaciéon de una enfermedad
cronicodegenerativa, por su prevalencia y su consecuente impacto social. Los
programas psicoeducativos tienen el propoésito de ofrecer en primer lugar, informacioén
acerca de la enfermedad y su manejo, asi como brindar estrategias de afrontamiento y
apoyo emocional a los cuidadores. Se ha evidenciado que los grupos psicoeducativos
pueden evitar comportamientos, cogniciones y emociones desadaptativas en la relacion

cuidador-enfermo.

Antes de entrar de lleno a los programas psicoeducativos, es importante definir

grupos y las dinamicas de grupos.

Los grupos son definidos como “dos o mas personas que se hallan en relacion
psicologica explicita entre si”, es decir se da una interaccion reciproca. Es muy
importante sefialar que en esta definicion no solo se refiere a individuos reunidos, sino
también en la manera en que se afectan mutuamente. Y aqui es muy importante sefialar
dos cuestiones que seialan los autores, Krech y Crutchfled. Ellos mencionan que se
tendria que considerar la actividad de los grupos en dos planos: el de las ideas, que
consiste comunicarse problemas para resolverlos y que tienen planteados como grupo.
Y el otro que seria un plano socioemocional, que consiste en que los individuos del
grupo, tratan de ponerse en contacto para establecer una forma de relaciones

interpersonales satisfactoritas.

Entonces como tal las dinamicas de grupo definidas por Cartwrigth y Zander son:
un campo de investigaciones dedicado a incrementar el conocimiento sobre la
naturaleza de grupos, leyes de desarrollo y su interrelacion con individuos, otros grupos
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e instituciones mas amplias. También es importante mencionar que en la actualidad, la
dinamica de grupos también engloba a los fendmenos psicosociales que se producen en
pequefios grupos y las leyes que los rigen como el conjunto de métodos que permiten

actuar sobre los individuos y sobre las organizaciones sociales por medio de los grupos.

Asi un programa psicoeducativo es un recurso a través del cual se le proporciona a
los cuidadores informacidn y entrenamiento en habilidades para cuidar mejor y cuidarse
mejor. El objetivo de este tipo de intervencion es reducir el nivel de malestar en los
cuidadores. Es decir a través de estas intervenciones grupales, se pretende conseguir
que los cuidadores aprendan habilidades instrumentales y emocionales que les permitan
un mejor afrontamiento de las situaciones relacionadas con el cuidador, ademas de

posibilitar un espacio de intercambio de apoyo emocional entre los propios cuidadores.

Las intervenciones psicoeducativas estdn dirigidas por uno o varios profesionales,
estan limitadas en tiempo cerradas a otros participantes una vez que han comenzado y
tienen una estructura definida. Estas intervenciones se realizan en un grupo no muy
grande, habiéndose informado de pocas experiencias de intervencion individuales

aunque pueden complementarse con consultas individuales.

Una parte central en los programas psicoeducativos son el empleo de contenidos y
técnicas centradas en las necesidades propias de los cuidadores, que les permiten
“cuidarse mejor”. El uso de un modulo sobre emociones de los cuidadores va dirigido
a aliviar los sentimientos negativos que habitualmente presentan, a través de la
ensenanza de habilidades de solucion de problemas y en el entrenamiento en la
realizacion de actividades agradables, el aprendizaje de técnicas de relajacion y de
asertividad. Otro tipo de contenidos que se manejan en los programas de
psicoeducacion son lo que estan dirigidos en las habilidades de “cuidar mejor”, asi se
entrena a los cuidadores en habilidades para enfrentarse en mejores condiciones a las

situaciones dificiles que presenta el paciente.
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Este formato de intervencion grupal proporciona a los participantes la oportunidad
de aprender nuevas formas de actuar a través de la practica de las estrategias y técnicas

planteadas.

De la mismas forma comenta A. Espin (2003) que son diversas las modalidades de
intervencion que se pueden implementar para disminuir la carga del cuidador. La
capacitacion familiar y en particular a los cuidadores, es imprescindible para este tipo
de problematicas. También hace mencion que las intervenciones, de los programas
psicoeducativos, ensefian a los miembros de la familia a ejercer este papel con mejor
calidad, mayor dignidad, menor sufrimiento; y consisten en a prepararlos para enfrentar

mejor su propio proceso ante su envejecimiento.

Por ejemplo en Cuba se ha probado la estrategia para implementar en cuidadores,
cual se hace imprescindible, por la necesidad de llevar a cabo acciones eficaces para
ayudar al cuidador a enfrentar su labor. Esto contribuiria a mejorar su calidad de vida,
la del paciente, y la de la familia, donde generalmente permanece hasta sus tltimos dias,
y prevendria la institucionalizacion con el desarraigo y todas las consecuencias
negativas que esta puede provocar. Por lo que Espin propone en su trabajo una estrategia
que tiene la peculiaridad de integrar selectivamente aspectos informativos, habilidades
para el cuidado y elementos emocionales, a partir de un diagnostico inicial de la carga

de los cuidadores y el estudio de las necesidades de aprendizaje. A. Espin (2012)

Por su lado Losada, Montorio, Troconiz y Gonzalez (2006) realizaron una revision
sobre el estado actual de las intervenciones psicoeducativas con cuidadores de personas
mayores dependientes. Las principales conclusiones a las que llegaron acerca de su
eficacia fueron: 1) los cuidadores aprenden habilidades y estrategias de reduccion,
aparicion, frecuencia o intensidad de comportamientos problematicos asociados a la
enfermedad, 2) se obtienen beneficios psicoldgicos y cambios en medidas de salud
fisica en la respuesta inmunitaria, 3) efectos positivos para la persona cuidada, 4) se
produce retraso en la institucionalizacion.
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Se realiz6 la revision de 80 estudios sobre intervenciones psicoeducativas con
cuidadores informales con personas con demencia realizados recientemente de las

cuales obtiene algunas conclusiones generales como:

Se puede entrenar con éxito a los cuidadores en habilidades dirigidas a reducir
la aparicion, frecuencia o intensidad de comportamiento problematicos
asociados a la demencia.

e Através de este tipo de intervenciones se han obtenido beneficios psicologicos
para los cuidadores, evaluados a través de procedimientos como entrevistas
diagnosticas, auto informes.

e La participacion de los cuidadores en programas psicoeducativos pueden tener
efectos positivos para las personas cuidadas ya que pueden afectar la frecuencia
de aparicion de comportamientos problematicos asociados a la demencia.

e Através de este tipo de intervenciones se puede retrasar el ingreso del familiar

con demencia a una residencia.

A pesar de que este tipo de conclusiones son enfocadas a la demencia, es muy
importante aclarar que el programa de psicoeducacion puede ser implementado en

diferentes problematicas.

Zabalegui y col. (2008) han realizado una revision de la literatura cientifica entre
1996 y 2006, sobre la eficacia de la intervencion con cuidadores de personas
dependientes mayores de 65 afos. En esta revision encontraron 15 estudios, cuyos
articulos fueron seleccionados por su calidad, por las caracteristicas de la muestra y por
la eficacia de la intervencion (aquellos que fueron significativos en sobrecarga,
ansiedad y depresion). Concluyeron que las intervenciones con participacion activa de
los cuidadores y basadas en terapia cognitivo conductual mas eficaces que aquellos

cuyo contenido se centre exclusivamente en la adquisicion de conocimientos.
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Los programas psicoeducativos son el procedimiento de intervenciéon mas habitual
y generalizado para dotar a los familiares de recursos para el cuidado. Algunos de los
beneficios que se han encontrado con la aplicacion de estos programas son que mejoran
la calidad del cuidado, disminuyen los problemas conductuales del paciente, disminuye
el consumo de medicamentos de éste, mejora la adaptacion del cuidador a la nueva
situacion y disminuyen los problemas emocionales del cuidador y del paciente, entre

otros. A. Espin (2012)

Se ha planteado que las intervenciones a través de las cuales se obtienen mejores

resultados son las psicoeducativas y las psicoterapéuticas, las cuales son exitosas a la

hora de aliviar la carga y la depresion de los cuidadores, y se mantienen estos efectos

durante un intervalo de siete meses.

5 METODOLOGIA.

5.1 Tipo de estudio.

Cuantitativo, cualitativo, exploratorio- aplicado.

5.2 Poblacion y muestra.

Una poblacion de cuidadores y pacientes (total 15) con un rango de edad entre 18

y 70 afios hombres y mujeres.

5.3 Diseiio.

Se realiz6 un tipo de disefio A-B-A-, pre test pos test.
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En la fase A se llevo a cabo la aplicacion del instrumento que se titula Escala de
sobrecarga del cuidador Zarit, para conocer el tipo de sobre carga que presentan los
cuidadores. Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los cuidadores
como la clave del mantenimiento de las personas con Demencia en la comunidad y
elaboraron un procedimiento para su evaluacion, la Entrevista sobre la Carga del
Cuidador es, probablemente, el instrumento mas utilizado para la evaluacion de la carga

familiar.

Un estilo importante, claramente establecido en la literatura sobre el concepto
de carga, se refiere a las dimensiones de carga subjetiva versus carga objetiva. Mientras
que la carga subjetiva puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales ante
la experiencia de cuidar; la carga objetiva puede definirse como el grado de
perturbaciones o cambios en diversos aspectos del &mbito doméstico y de la vida de los

cuidadores.

Ademas de la diferenciacion entre carga objetiva y subjetiva, la totalidad de los
estudiosos del tema han considerado que bajo el término de carga existen diferentes
dimensiones o aspectos relativos a la misma (costes economicos del cuidado, carga
fisica asociada con el cuidado, limitacion del tiempo del cuidador, impacto sobre las
relaciones interpersonales, etcétera).  Las respuestas a los elementos se sumaban para
obtener un indice Unico de la carga. En una revision posterior se redujo el namero de
elementos a 22. Distintos trabajos que han utilizado este instrumento informan de unas
buenas propiedades psicométricas. Las puntuaciones de carga se correlacionan
significativamente con sintomas en el cuidador, con el estado de d&nimo y la salud fisica
de éste, asi como la calidad de la relacion entre el cuidador y el paciente.  En la fase
B se llevo a cabo el programa de intervencion psico educativa tanto con pacientes como
con acompanantes. En la fase A se aplicara la Misma escala de Zarit para conocer si
realmente hubo algin cambio, de sobrecarga, en los cuidadores después de recibir el

programa de intervencion.
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5.4 Instrumentos.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden interview). Trabajo de

grupo y dindmicas de grupo.

Escenario: Sala de estancia.

Material:

Hojas blancas, lapices, plumas, gomas, laptop, bocinas y cafion.

5.5 Procedimiento.

La aplicacion del programa tuvo una duracion de 46 horas (20 dias, 5 semanas) en
los cuales 2 dias fueron tomados por la prueba piloto. Dicha prueba piloto arrojé que
los participantes se sintieran indiferentes ante la aplicacion del programa. Ya que la
aplicacion del programa con un formato de “solo adquisicion de conocimientos de
temas” no les llamaba la “atencion”, ademads por el tiempo en el que se pretendia ver
los temas, solo dos dias, provocaba que los temas fueran explicados de manera muy
rapida, impidiendo la colaboracion de los participantes en los temas lo que provocaba
comportamientos de apatia, somnolencia y aburrimiento. Asi que a partir de la prueba
piloto se opto por introducir de forma aleatoria mas intervenciones de los participantes
provocando que el programa psicoeducativo tuviera un espacio de intercambio de
apoyo emocional entre los propios participantes, con las intervenciones de los mismos
en los temas del programa, provocando que la aplicacion del programa fuera de 4 dias
por semana, de Lunes a Jueves con dos horas por dia. Cabe aclarar que no fue de 5 dias
ya que en la Estancia los dias viernes se les da permiso a los cuidadores y pacientes de

regresar a sus casas durante el fin de semana.
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Primero se propuso un horario para visitar a cada participante de cada cuarto, de
20 a 30 minutos, pasada las 3:30 de la tarde, para informales que bajaran a las sesiones.
Ya en la sala de la Estancia y empezando con los cuidadores que bajaran, se les comento
de manera general los objetivos de la investigacion. También se les mencion6 que la
informacion obtenida en dicho taller solo era para uso académico, puntualizando que

seria para sostener una tesis.

Este es un punto importante, ya que no solo la ausencia de alguno de los cuidadores,
durante el fin de semana y empezando por el viernes era un problema, sino también la
rotacion que tenian durante su estancia. Durante la semana, muchos de los pacientes
necesitan ser trasladados al “Hospital 20 de Noviembre” a sus citas que son
programadas, antes, durante y después de recibir el diagnostico. Algunos de los
pacientes junto a sus cuidadores, regresaban cansados, o algunos pacientes recibian
tratamientos que los debilitan mucho (quimioterapias), lo que provocaba que los
cuidadores estuvieran mas al pendiente de ellos. Esto se traduce como la ausencia o
llegadas tarde de algunos de los cuidadores y pacientes al taller, provocando que se
extendiera a 10 o 30 minutos mas la exposicion del programa. O que en algunas
ocasiones los cuidadores y pacientes no pudieran asistir. Lo cual se trataba de solucionar
pidiéndoles que no faltaran a los demas dias de aplicacion del programa y pudieran
reponer el dia que faltaron. También es muy importante aclarar que muchos de los
participantes que asistian no lograban terminar el programa, debido a que eran enviados
de nuevo a su lugar de procedencia para nuevas citas a largo plazo, o cumplian con
algun tratamiento y su aplicacion habia concluido. Asi que los cuidadores que lograron
terminar el programa, tuvieron que encontrarse los cuatro dias seguidos del programa

o solo haber faltado a un solo dia para que pudiera ser repuesto en la siguiente semana.

Una vez que aceptaban participar se les proporciono la EZ que pertenece a la fase

A.Y después de haber concluido una asistencia de 4 dias (fase B) se les volvio a aplicar

el instrumento de la fase A.
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Durante la fase B, Se realiz6 una ruta critica, para poder abordar en orden los temas.
Se comenzaba con una bienvenida y con la exposicion de un reglamento, dicho
reglamento era muy sencillo se buscaba solo cumplir con algunas reglas grupales, como

las llegadas tarde, los momentos de participacion etc.

Al comenzar los temas se les daba una introduccion implementando preguntas que
hicieran que los cuidadores pudieran reflexionar sobre el tema, y con esto despertar la

participacion de los cuidadores. Después de la discusion, se llegaba a las actividades.

Una vez implementado se pasara a los resultados.

6 RESULTADOS

Los datos seran analizados de manera cualitativa a través de ejercicios elaborados
dentro de las sesiones. De manera cuantitativa a través de graficas que muestran los

grados de carga en los cuidadores en el pretest y postest.

6.1 Resultados.

El trabajo realizado durante la aplicacion del programa mostré que los cuidadores

y pacientes se encuentran con animos de aprender sobre los temas que se expusieron.

En la mayoria de los casos las actividades que realizaban los cuidadores y pacientes
estaban encaminadas a la adquisicion y comprension de la informacion sobre temas

diversos para cuidadores.

La forma en que era evaluada la actividad era solo con la contestacion de la misma
y su participacion en una dindmica de discusion del tema. Cada uno de los cuidadores
y pacientes se les pedia que proporcionaran la respuesta que habia anotado en la hoja
de la actividad, y ademas expresara de manera verbal una pequefia reflexion a su
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respuesta. En el siguiente cuadro se muestra caracteristicas sociodemograficas de los

cuidadores. (Se omiten nombres, por mera solicitud verbal, expresa unanimemente por

los participantes)

SUJETO | EDAD | SEXO | OCUPACION | PROCEDENCIA | PARENTESCO
CON EL
ENFERMO
1 61 H | SERVICIOS | MICHOACAN |CONYUGE
EN
ESCUELA
2 54 H DOCENTE | HIDALGO CONYUGE
3 69 M |AMA  DE | MICHOACAN | CONYUGE
CASA
4 52 H DOCENTE | OAXACA CONYUGE
5 54 M | DOCENTE | OAXACA CONYUGE
6 60 M |AMA  DE | OAXACA HERMANA
CASA
7 51 H |DOCENTE | MICHOACAN | HERMANO
8 61 H |DOCENTE | SINALOA AMIGO
9 51 H | NEGOCIO CANCUN CONYUGE
PROPIO
(SERV. DE
TURISMO,
TAXIS)
10 56 M | DOCENTE | MICHOACAN | HERMANA
11 38 M | DOCENTE | SINALOA MADRE
12 24 H | ALUMNO CHIAPAS HIJO
PASANTE
LIC.
13 52 M |AMA  DE | MICHOACAN | HERMANA
CASA
14 59 M |AMA  DE | OAXACA CONYUGE
CASA
15 58 M | SERVICIO CHIAPAS CONYUGE
ESCUELA
16 54 M | SERVICIOS | CHIAPAS HUA
ESCUELA.
17 61 M | DOCENTE | VERACRUZ CONYUGE

Cuadro general descriptivo del grupo participante (solo se incluyen cuidadores).

Respecto a las sesiones, presento de manera descriptiva y cualitativa un resumen

de los resultados obtenidos.
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En el taller 1, los temas que se abordaron fueron: el cuidado, enfermedad
cronicodegenerativa, las personas que necesitan ser cuidadas, cuidador primario

informal, datos sobre los cuidadores a nivel mundial.

El objetivo general del taller fue el proporcionar informacion que ubicara a los
cuidadores en el trabajo que realizan, como y qué es lo que estan haciendo, cémo es
que se les llama a los cuidadores (CPI) en la investigacion cientifica y en la practica
hospitalaria, quienes son las personas que necesitan ser cuidadas y algunos datos sobre

los cuidadores a nivel mundial.

En la actividad 1 (taller 1) ;(Quién cuida en mi familia? los sujetos lograron
discriminar de manera satisfactoria quienes son las personas que los ayudan mas y los
que los ayudan menos en el cuidado de su paciente, la red familiar mas cercana fue la
que mas menciones tuvo: mama, papa, hijo, hija, tios, tias, primos, cufiados. Seguida
por redes sociales: Amigos, compadres y vecinos. Durante la aparicion de la
enfermedad en un miembro de la familia, esta presenta una nueva etapa y precisa hacer
reajustes en su funcionamiento procurando que estas acciones no dafien ni pongan en
riesgo algunos de sus miembros Castro, U. Luna, A. (2012). Asi es que la familia toma
los roles y acciones necesarias para poder sacar a delante al miembro de la familia con
dicha enfermedad. De acuerdo a los cuidadores en la reflexion verbal que se realizaba
del tema, muchos mostraron ser “consientes” sobre las personas que los ayudaban, pero
si, haciendo hincapié en que en la dinamica familiar siempre hay un segundo ayudante,
no cuidador, que por lo regular es un hijo, hija, que proporciona “mas ayuda” que otro
miembro de la misma familia y que de acuerdo a la actividad lo colocaron en un nivel
de mas ayuda. Este tipo de sistema que se forma a nivel familiar, en el que un miembro
de la familia es el que mas ayuda nos permite entender que a pesar de que la mayoria
de los cuidadores se encuentran con la responsabilidad del cuidado del paciente, parte
de los roles familiares si se ven modificados. Si el cuidador no cae en un nivel de sobre
carga alto es posible que el mismo pida y reciba ayuda de alguno de los miembros de
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la familia. Es muy importante mencionar que el cuidador al tener niveles de sobre carga
altos tiende a crear cogniciones que provocan comportamientos de aislamiento, lo cual
lo lleva a que el cuidador no permita recibir ayuda de nadie o no permita que otros
tomen sus “funciones de cuidado” hacia el paciente y ademas jerarquicen al nivel de

ayuda que les pueden y deben de proporcionar.

En la actividad 2 ;Cuidador y paciente quién soy? el objetivo fue que los
cuidadores al discriminar los cuidados que realizan a los pacientes, se percataran que
algunas de las funciones que realizan es posible que los mismos pacientes las lleven a
cabo o algin otro miembro de la familia pueda realizarlas. En primer lugar el cuidador
debe de recibir apoyo cercano y agil de parte de médicos e informar y formar sobre la
enfermedad y cuidados del paciente cronico degenerativo, incrementando asi su
potencial como cuidador y promoviendo que el paciente haga por si mismo todo aquello
de lo que a un es capaz de hacer aunque necesite ayuda. De esta manera los pacientes
que asistian identificaban las actividades que ellos aiin podian realizar y asi ayudar a
que las actividades que realizan sus cuidadores sean menos cansadas. En el cuadro 1 de
los anexos se describe cada una de las anotaciones que realizaron los participantes en

la actividad 1 y 2.

Actividad 1 .. . . .,
) s . Actividad 2 Cuidador o paciente ;Quién soy?
Sujeto | ¢(Quién cuida en .
. o1 Funciones
mi Familia?
Hija, hija,
1 amigo, hijo, Bafio, cocinar y trabajar
esposa.
Pendiente de necesidades, alimentos, bafio,
ce cambio de ropa, boca, peinado, cubrir del frio,
Hija, hija, . .. .,
2 cuidarse del calor, medicina, checar presion,
padre, esposa. . )
apoyo en traslado, evitar comentarios
desagradables.
Hija, vecina . . . - .
S g, ’ Trabajar, cubrir necesidades, acompafiar a citas en
3 hijos (varones), . .
e México y todos los demas.
hija, hijo
Hermanos,
4 papa, tias Bano, vestido, alimentacion, traslado, control de
maternas, citas.
cufiados,

64



esposa, hija.

Darle medicamentos, estar pendientes en sus citas,

Hermano, - .
5 . acompafar en casa, platicar con ella, ver
hermana, hijo. .
programas favoritos con ella.
Amigos/vecino,
familia politica - . .
.. POMHCA, | piaticas temas diversos, atender sus necesidades
hijos-sobrinos L S ..
6 basicas, respetar el limite de actividades del
hermanos . . P
paciente, tomar tiempo en mi privacidad.
varones y
hermanas.
Compadres - . ) .
P ’ Apoyar solicitudes del paciente, involucramiento
compaifieros de ;
trabajo en todos los aspectos del paciente, apoyar en
7 o manejo del paciente en lo fisico y emocional,
sobrinos, % . .. i
permitir que existan limites, control de citas,
hermanos, L, .
permitir didlogos de diversos temas.
hermanas.
Hermano . .
Control de medicamentos, control de negocio,
menor, hermano . .., . S
8 .. limpieza habitacion, preparado de dieta, limpieza
mayor, hija,
. personal.
hijo, esposa.
Realizar tramites en la institucion, acompanar a
Hermanos, hijo las citas, estar en el hospital, control de
9 menor, hija, hijo medicamentos, ayudar a vestirse, preparar
mayor, esposa. alimentos, manejar, distraerlo.
Papés y suegros,
hermano y Llevar a consultas, suministrar medicamentos,
10 esposa, tareas de escuela, cambiarlo, calzarlo, trabajo,
hermana, preparar alimentos.
cufiada, esposo.
Mama, hermano . . ..
’ . Organizar las actividades del dia, citas con el
mayor, papa, - . : .
médico, dar pastillas, cuidar por el hospital para
hermana . )
11 seounda llegar al consultorio, llevarla a diferentes lugares,
& ’ darle de comer, animarla para que coma, dar
hermano .
animos.
segundo.
Amigos, ,
herm%mo Ayudar en lo que mas se pueda, hacerle favores,
12 ’ ayudar a levantarse, sigue siendo muy
hermana, padre, . i
independiente.
madre.
Hermanos,
13 esposo, hijo, Acompafiar, distraer y recordar.
hija sobrino.
. Apoyar en documentos, ayuda con el transporte
Hija, hermanas, POy . > ayu . porte,
14 " subir y bajar, apoyo moral y sentimental, leer
hijo. . .
libros, estar al pendiente.
Hijo, hermano . - ..
JO, ’ Cambiar pafiales, dar medicinas estar al tanto,
15 hermano mayor, ~
- llevarlo al bafio, darle de comer en la boca.
mama, hija.
16 Hija y esposo. Pendiente sobre los medicamentos, dieta, ropa
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| | | lista acompafiar a citas y traslados.

Tabla 1. Actividad 1 y 2 ;Quién cuida en mi familia?, ;Quién soy?

Como se puede observar en el cuadro 1 en el apartado de la actividad 2, la mayoria
de las actividades que realizan los cuidadores son actividades de cuidado personal del
paciente y que han sido emprendidas por el cuidador por la situacion en la que se
encuentra el paciente. Algunos cuidadores al momento de realizar la reflexion verbal
sobre el tema y con el grupo, mencionaban que gran parte de estas actividades ain
pueden ser realizadas por el paciente, pero, que ellos habian tomado el papel de hacer
todas las actividades del paciente, argumentando que “el necesita ayuda”, o porque el
paciente dice: “no las quiero realizar ya que es trabajo del cuidador con el que se estd”.
Es aqui cuando el trabajo del cuidador se ve demeritado, ya que ese tipo de cogniciones
de parte de los pacientes, provocan en los cuidadores cierto grado de inadecuacion en

la tarea, asi como despersonalizacion hacia los pacientes.

En el taller 2 los temas que se abordaron fueron: tipos de cuidadores (cuidador
primario informal y cuidador primario formal), “para cuidadores” (Caracteristicas de

cuidadores) y la organizacion en los cuidadores.

Los temas vistos en el taller 2, tenian como objetivo el que los cuidadores
conocieran dos diferentes tipos de cuidadores que se estudian a nivel cientifico y que
se usan en el argot de la practica hospitalaria de manera un poco mas profunda,
comprendiendo que los cuidadores son un grupo de estudio y que por ende, esta
situacion es abordada por la ciencia médica y psicologica. En el tema “para cuidadores”
se hablo sobre caracteristicas que debe tener una persona para poder realizar bien su
trabajo como cuidador, dando datos importantes sobre las acciones que deben tomar los
cuidadores para poder atender bien a sus pacientes ademds de poder discriminar un
posible nuevo cuidador. En el tema “la organizacion del cuidador” se pretendid que

comprendieran que el tener una lista de documentos y acciones que puede realizar el
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paciente puede ayudarlos a poder pasar el “rol” de cuidador a diferentes miembros de
la familia, ya que como lo veiamos en los capitulos anteriores, la ayuda que pueden
prestar diferentes miembros de la familia al cuidador debe de ser recibida. Y en este
caso si existe la manera en que alguno de esos miembros tome el rol de cuidador por
alguna temporada permitira que el mismo no se sobrecargue. Esto lograra que estén
preparados en diferentes momentos criticos de la enfermedad permitiendo que el
cuidador y los miembros de la familia adquieran conocimientos sobre la misma

enfermedad y de su paciente.

Dentro de las actividades que se hicieron en el taller 2 se encontraba: ;Qué
caracteristicas tienes ti como cuidador? buscaba que los cuidadores anotaran las
cualidades y caracteristicas que tuvieran para poder ser cuidadores, asi como el
comprender que esas caracteristicas son de forma muy particular importantes para el
cuidado del paciente. Los resultados mostraron que la mayoria de los cuidadores
anotaron en la hoja de respuesta caracteristicas en habilidades sociales asi como valores
que les permitian llevar el cuidado de su paciente en mejor forma. En esta actividad los
cuidadores se percataron que ellos cuentan con caracteristicas y cualidades que les han
permitido el poder realizar su labor de cuidadores como ningin otro miembro de la
familia lo podria hacer y por supuesto aclarando que si algin miembro de la familia
puede prestar ayuda sea recibida. Se recomienda que sea muy importante que los
cuidadores presenten ciertas caracteristicas y que reconozcan que las tienen para poder
hacer una mejor ejecucion en su labor como cuidadores, y ademas de manera muy

prioritaria se les reconozca su labor como cuidadores.

Sujeto Actividad 1 ;Qué caracteristicas tienes ti como cuidador?

1 Para mi persona pienso que no tengo.

) Carismatico, atento, sencillo, sincero, diplomatico, cordial,
comunicativo, justo, libertad, igualdad.

3 Siempre le estoy dando &nimos en momentos que se pone triste por su
enfermedad.

4 Comunicativo, elocuente, ocurrente, divertido, amable, atento,

paciente, agradable, oyente.
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5 Guadalupe

Ser paciente, consentidora, muy preocupona, platicar con mi paciente,
6 acepto las observaciones, me ocupo de toda sugerencia sobre el
diagnostico y cuidados del paciente.

Tomar decisiones, soy realista por el proceso que pasa, tiendo a poner
limites, apoyo a todos, soy respetuoso, escucho, tolerante y comparto.
8 José Luis

Busco dar tranquilidad, confort, le digo de su aspecto personal, busco
distraer a mi paciente con cosas que le agraden.

10 Edith

Sobreprotector, mantener al paciente en confort, disponibilidad de

1 tiempo, conocimiento del lugar, adaptabilidad.

12 Paciente, responsable y amable.

13 Conversador, amable, servicial, risuefia, amorosa y paciente.
Fuerte de caracter, paciente, eficiente, seguro de si mismo, honrado,

14 amable, organizado, sociable, amoroso, respetuoso, inteligente,
reservado, tranquilo y responsable.

15 Compartido, carifosa.

16 Paciente, comprensivo, amable, comunicativo, razonable, consciente

en lo que tengo que hacer y atender.

Tabla 2. Actividad 1 ;Qué caracteristicas tienes tu como cuidador?

En el taller 3 se vieron los temas: Burnout (sobrecarga del cuidador), definicion de
sobrecarga, ;Qué problemas conlleva?, caracteristicas de la sobrecarga, asertividad y

estilos de asertividad.

El objetivo principal de este taller fue que los cuidadores comprendieran que el
sindrome de Burnout se presenta en la mayoria de las personas que atienden y cuidan a
un paciente. Se les proporciond mucha informacion sobre la sobrecarga, que problemas
conlleva si se presenta en ellos, qué caracteristicas tiene, etc. Al tocar este tema muchos
de los cuidadores presentes realizaban muchas participaciones ya que el tema en si
mismo permite un debate muy profundo. El tipo de intervenciones que realizaban era
para exponer algunas caracteristicas que percibieron en su cuidado diario hacia el
paciente, o también agregaban caracteristicas muy particulares de su cuidado. Este tipo
de intervenciones también permitieron que los cuidadores lograran catarsis ya que el

tema no era tocado en ningiun momento con su paciente ni con su familia y para ellos
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“era necesario que se platicara este tipo de temas”. En la Asertividad se habl6 de ella
como una técnica que puede beneficiar en su bienestar como cuidadores, dando
caracteristicas, definiciones y técnicas para una conducta asertiva de manera general.
De la exposicion sobre este tema se realizaron intervenciones donde los cuidadores
aseguraban que a pesar de no “tener una técnica como tal” o “no conocer su nombre”,
algunas que se mencionaron eran utilizadas por ellos en diferentes aspectos de su vida

diaria y en la cotidianidad del cuidado del paciente.

La actividad de asertividad consisti6 en una dindmica sobre barcos de papel, la cual
consistia en realizar barcos de papel con la mano en la que no fueran diestros. Esto logra
que los sujetos se sientan comprometidos con la tarea. Después anotaran el nombre de
4 personas que quisieran mucho ya que estarian a bordo del barco. Después tendrian
que colocarlos en el suelo del auditorio, en fila y esperar. Después una persona ajena al
taller paso a aplastar y destruir dichos barcos. El objetivo de dicha dindmica era que los
cuidadores después de recibir la informacion sobre la asertividad, hicieran uso de la
misma, que no permitieran que sus barcos fueran destruidos por una persona, ya que
les habia costado trabajo realizarlo y ademas en los barcos venian a bordo las personas
que mas querian. En todos los casos el comportamiento de defensa ante el estimulo de
destruccion no surgid, ninguno de los cuidadores impidi6 que pasara. El
comportamiento de los cuidadores fue de enojo y molestia ante la persona que lo habia
hecho. Posteriormente se realiz6 un debate sobre la dindmica. Se realizaron preguntas
como estas: ;Por qué no hicieron nada? , ;Se dieron cuenta que destruyeron a las
personas que mas querian? etc. El tipo de respuestas que los cuidadores dieron fueron

29 ¢

estas: “no lo sabemos” “si le dijimos que no lo hiciera, pero no hizo caso”. Aqui hay
dos cosas muy importantes que observar. La primera de ellas es que a pesar de que los
cuidadores aseguraban que realizaban algunas de las técnicas mencionadas de
asertividad, pareciera que no saben cuando aplicarlas, o no las realizan con la
efectividad que realmente ellos mencionaban. Y la otra es que a pesar de que los
cuidadores habian recibido la exposicion sobre el tema, ellos no la aplicaron por falta

de practica de la misma.
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En el taller 4 los temas vistos fueron: estrategias contra la sobrecarga, tipos de
estrategias, ;[Qué es el afrontamiento , Técnica terapéutica, Técnicas Cognitivo

Conductuales y Restructuracion Cognitiva.

El objetivo de taller fue dar un panorama a los cuidadores de las diferentes
estrategias que se utilizan para poder bajar la sobrecarga cuando es detectada por ellos
mismos. La estrategia de afrontamiento se defini6 y se dieron caracteristicas de la
misma. Asi mismo se hablo sobre diferentes técnicas terapéuticas haciendo hincapié en
la necesidad que hay de acudir con un profesional psicologico para poder dar
seguimientos ante cualquier momento de crisis que surgiera en el cuidador o en la

familia y asi poder llevar en equilibrio la vida del paciente y sus familiares.

En las actividades del taller ;Cudl usas? En esta actividad se pretende que los
cuidadores identifiquen qué y cudles estrategias usan en el momento en que se sienten
sobrecargados. Permitiendo a los cuidadores compartir con sus compaiieros diferentes
tipos de estrategias que utilizan. Algo interesante es que como ellos las utilizaban y
aseguraban que les funcionaban, los otros cuidadores se interesaban por aplicarlas en
los momentos de sobrecarga. En la siguiente actividad consistié que los cuidadores
anotaran si usan estrategias o técnicas terapéuticas. Lo que dio como resultado que los
cuidadores usan estrategias de afrontamiento y solo un cuidador técnicas terapéuticas,
esto nos da a entender que a pesar de que muchos de los cuidadores utilizan el
afrontamiento, alguno de ellos se ha acercado con un especialista en sus momentos de
crisis. Con esto se logré promover el uso de los psicdlogos de manera general y en

cualquier crisis. En el cuadro 3 se muestran los resultados de los cuidadores.

Actividad 2 (Yo uso el
Sujeto | Actividad 1 ;Cual usas? afrontamiento o una técnica
terapéutica?
1 Nada Nada
) Analizar el problema, actuar con | Usamos todo tipo de estrategias de
responsabilidad y buscar bases para | acuerdo a nuestro estado de animo.
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solucionar el problema y tomar una
decision asertiva haciendo
diferentes actividades.

Cuando me invita a salir y no quiero
¢l, se enoja, y le digo que salga él.
Al rato regresa mas contento y yo

3 ., Estrategia de afrontamiento.
también. O nos ponemos a hacer
cosas juntas, trabajo que nunca falta
en la casa.
4 Escuchar musica pensar en |La técnica terapéutica y el
imagenes para una exposicion. afrontamiento.
. . .| Yo uso el afrontamiento, buscando
Leer un libro, platicar de cualquier | . .\
. |siempre de manera positiva,
tema, escucharlo y darle su espacio, .
. buscandole el lado bueno como
respetar sus comentarios y se vale . o
5 . . solucionar situaciones que nos
hacerle saber cudndo estd mal . o
. . estresan o técnica terapéutica de
porque a ¢l le gusta mucho platicar . .
) acuerdo a la situacion que estoy
y doy oportunidad a otros. ..
viviendo.
Busco soluciones que aseguren la
integridad de ambas partes,
escuchar musica, del agrado de los
dos, respetar espacios personales . L.
S, TESP pacios p .’ | Afrontamiento y técnicas
6 privacidad, compartir temas sin (o
. . terapéuticas.
caer en  discusion, retomo
circunstancias y me ocupo de la
busqueda de soluciones y toma de
decisiones.
Identificar molestias reales, | -, . L .
.. .. | Técnicas terapéuticas, actividades
solicitar apoyo para atencion . . e
L1 respiratorias, equilibrio de
7 médica, tratando de saber el . ) )
L . . | pensamiento sobre circunstancias,
diagnostico y el tratamiento lo mas . L
. activo lecturas y relajamiento.
acertado posible.
Lectura, escuchar musica, platicar
3 acerca de temas que le gusta al | La técnica terapéutica y el
cuidador, complacerlo al maximo, y | afrontamiento.
descansar al méximo.
Hacer ejercicios de respiracion,
analizar y recordar cosas positivas o -
9 y ., 45 P > | Técnica terapéutica.
hago  oracion, pido ayuda
profesional.
10
Platicar de temas que no estén
relacionados con la situacién de
enfermedad, escuchar radio y . o
. . . Afrontamiento, casi siempre es dar
relajarse con chistes, salir del cuarto X .
11 la cara y solucionar la problematica
a ver la naturaleza y todo lo que se
. del momento.
atraviese, buscar fuentes de
informacion que llamen la atencion
sin importar que tema se trate.
12 Subir y bajar escaleras, ordenar las | Se utilizan la técnica terapéutica y
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cosas personales que se tengan a la | el afrontamiento segin sea el
mano, ponerme a leer, caminar | evento que se presente.

hasta que saque todo, pensar cosas
que me hagan feliz, pedir en oracion
y orar hasta que me calme.

Me encierro en el bafio para
relajarme, hago oracion el sofiar me | El afrontamiento después de mucho
da paciencia y tolerancia, hacer | ensayo y error.

ejercicio hasta cansarme.

Dialogar sobre el problema que se
presente, hacer una rutina de
gjercicio, ir a caminar, leer y
comentar un libro, tratar de ser
siempre cordiales con los demas
acompafiantes, en casa hacer las
labores del jardin, lavar el coche
cocinar etc.

13

A veces se usan ambas depende el
problema, técnica terapéutica de
relajacion y de respiracion, pensar
positivamente y rechazar las ideas
negativas.

14

Afrontamiento, ya que hablo fuerte
Mandar a la persona a algin lugar | cuando es necesario y busco apoyo
invitarlo, platicar. en personas razonables, uso las
caminatas.

15

Me relajo bastante saliendo con
amigas de mi edad, platicar,
haciendo alguna actividad como
tejer, cuidando a mi nieta de 3 afios,
escuchando la musica que me gusta,
viendo programas de television.

16 Afrontamiento.

Tabla 3. Resultados de los cuidadores en la actividad 1 y 2 del Taller 4.

Aplicacion de la Escala de Zarit

Los resultados mostrados por la Escala de Zarit en la Fase A (Pre test) nos muestra
que solo 1 cuidador presentaba sobrecarga intensa con una puntuacioén de 61, solo 6
cuidadores presentaron sobrecarga leve con puntuaciones que fueron desde los 48 a los
51, los 10 cuidadores restantes su nivel de carga de acuerdo a la escala, era de “no
sobrecarga” con puntuaciones que van desde 30 a 40 puntos. En la Fase B (Pos test),
nos muestra cambios en la sobrecarga de todos los cuidadores, en el caso del cuidador
que mostro sobrecarga intensa su nivel de sobrecarga subid todavia mas a una
puntuacién de 76 puntos. En este caso en especifico se hablo con el cuidador para poder
contextualizar dicha puntuacion. El cuidador menciond que su paciente se encontraba

de nuevo en intervenciones quirrgicas lo que provocaba que se sintiera angustiada por
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su recuperacion, también menciond que: “es que, si de plano era muy demandante,
ahora lo seria més”. De los 6 cuidadores que presentaron sobrecarga leve, en 5 de ellos
los niveles de sobrecarga bajaron entre 30 puntos como maximo y 2 puntos como
minimo, uno de ellos su nivel de sobrecarga subid 7 puntos. En el caso del cuidador que
subio su puntaje 7 puntos, menciono que: “Mi paciente amaneci6 con una mancha muy
cerca de la operacion que le realizaron hace 2 semanas (operacion a corazon abierto) y
no sabemos que puede ser, ademas se ha sentido muy agotado fisicamente y nos hemos
enojado mucho”, este tipo de situaciones tan cambiantes en los pacientes provoca en
los cuidadores altas y bajas emocionales, lo cual origin6 estos cambios en las respuestas
dadas por la Escala de Zarit. De los cuidadores con “no sobrecarga”, 8 de ellos
mostraron una disminuciéon de 2 puntos como minimo hasta 15 puntos como maximo
de nivel de carga, uno de ellos ni subio6 ni bajo su nivel de carga y otro de ellos su nivel
de carga subio 5 puntos. En el cuadro 4 y en la grafica 1 se muestran los resultados

arrojados por la Escala de Zarit.

Sujeto Pretest Zarit Postest Zarit

1 49 19
2 37 22
3 32 23
4 31 26
5 48 28
6 32 30
7 35 33
8 36 34
9 30 35
10 40 38
11 53 39
12 40 40
13 49 40
14 46 42
15 50 48
16 51 58
17 61 76

Tabla 4. Resultados del Prestes y Postest de la Escala de Zarit en la aplicacion del
programa.
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Figura 1 Niveles de Sobrecarga en cuidadores.

Qué significa estos resultados entre el pre y el post, tuvo o no tuvo significacion para
ellos la intervenciéon?

6.2 REFLEXIONES

El tratar de realizar algo como lo que hice en la practica de la tesis fue realmente
complicado por no decir que casi imposible. Primero tener que presentarse ante la
directora de la Estancia me causo nervio o panico. No es sencillo hablar con alguien
que tiene el cargo de director, y mucho menos decirle que eres un pasante de alguna
carrera y que quieres, si es que te lo permiten, realizar un aventurado trabajo que
requiere no a su personal, sino a sus pacientes. Bueno sin problemas obtuve su
aprobacion claro, gran parte fue porque estuve respaldado por la trabajadora social de
la Estancia, y por el gran trabajo realizado por el Profesor Javier, durante las préacticas
que realizamos en la carrera y que se realizaban en este lugar. Y lo segundo por las

dificultades y “buenas pasadas” que se presentaron durante el desarrollo de la practica,

que en unos momentos comenzaré a relatar.

Explico ahora que la practica consistia en un desarrollo tipo psicoeducativo en

el que los pacientes y los cuidadores, tenian que bajar al auditorio de la Estancia, y
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tomar unas “clases” que tenian por objetivo detectar y si era posible disminuir la

sobrecarga psicologica presentada por los cuidadores, o al menos eso creia.

Los primeros dos dias me dediqué en las tardes que acudia a la estancia a visitar
cuarto por cuarto y paciente por paciente para invitarlos a la “clase psicoeducativa”,
como fue que lo llamé, explicando los dias, el horario, los temas y entregando tripticos
a cada uno de ellos y hasta donde econémicamente me fue posible, ya que la institucion
no otorga algun apoyo econdomico para €l material. Y sobre todo, tratando de conocer
personalmente a cada uno de ellos, esto me permitiria datos como: su nombre, aunque
no lo recordaria de inmediato, su procedencia, su edad y si eran pacientes o cuidadores,
lo cual me serviria para el cuadro sociodemogréafico. También me permitiria poder
conocer sobre su estancia ahi, jcémo se sentian?, ;Qué tan descansados estaban?,
(Cuanto tiempo llevaban en la estancia? ;Cuanto tiempo les quedaba en la estancia?
etc. Cosas que permitieron mas acercamiento ya que realizando una platica de 5
minutos se podian conocer todos estos detalles y ademas hacer que se distrajeran de sus
ya acostumbrados hdbitos que se generan dentro de este lugar, como el solo estar
encerrados durante la tarde, que solo vieran la tele, jclaro! solo los que trajeran alguna
portatil, o que no hicieran nada realmente distinto a lo que siempre hacian. Esto lo digo
no porque lo creyera yo sino porque asi lo decian. Comentaban “...que bueno que vino,
es bueno ver una cara nueva...” otra “...ya me estaba aburriendo de hacer siempre lo
mismo, ya con su platica me distraje y me siento mejor...” y ademads les agradaba la
idea de que hubiera un “taller” como le decian, que les ayudara a distraerse en las tardes.
Pero no todos estaban de acuerdo con que los visitara, ya que los despertaba o los
distraia de lo que estaban haciendo y eso les molestaba, otros solo me decian “gracias,
que lo pensarian” o me decian que ya bastante trabajo tenian con cuidar a su paciente
como para estar pensando en distracciones, o simplemente “...no le veo el chiste al

9

taller...” o de plano me decian que estaban desmanados y que les daba flojera. Bueno
eso pasod durante dos dias completos en los que por dos horas aproximadamente

realizaba las visitas.
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Una vez que realicé las visitas tomé dos dias de prueba piloto, la practica estaba
pensada en hacerse en dos dias como maximo durante un mes, esto, por las dificultades
que venia previendo que pasarian como: el que no bajaran muchos cuidadores, que
algunos de ellos su estancia estaria pronta a terminar, que por cuestiones de enfermedad
del paciente tuvieran que ser internados u hospitalizados en cualquier momento, que
los viernes les dieran permiso de regresar a sus hogares y que no regresaran (que
supongo sucede) etc... y ademdas con muchas posibilidades de fracaso casi al comienzo

de la practica.

Pues bueno asi paso. El primer dia bajaron los suficientes, y pues empecé, debo
decir que no estaba nervioso, la verdad no se me dificulta dar una “clase”, pero si veia
muy dificil dar toda la informacion en dos horas, era mucha y las prisas comenzaban a
ganar terreno. Y bueno lo hice, di toda la informacion en ese tiempo. Y se vinieron los
“peros” evidentes. El primero de ellos era que, las participaciones no eran muchas, casi
se limitaban a dos o tres pensando en un grupo de 15 personas, lo que me preocupaba
era que las demads personas se quedaban con ganas de participar. Lo cual era evidencia
de la necesidad que tenian de ser “escuchadas”. Luego aparecio la somnolencia, era
evidente en sus caras, el suefio los invadia, el hecho de que solo fuera una clase en la

que escuchaban y no participaban pues los aburria, y bueno, asi fueron dos dias.

Luego decidi cambiar la dinamica lo extendi a 4 dias, sabiendo los riesgos, pero
al final pensé que seria lo mejor. La muestra no seria muy grande, pero si podria ser

muy significativa.

Asi que se realizd de esta manera. Puntualizo todo esto porque es importante el

resultado de estos cambios.

Durante todo el programa que duro 40 dias conoci muchas personas, la mayoria
de ellos eran trabajadores de escuelas, desde conserjes, Psicologos educativos, hasta
maestros jubilados, otros que seguian trabajando pero ya era su tiempo de jubilacion,
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otros eran esposas de maestros, ademas de un solo nifio de 5 afios, hijo de una maestra,
que bajo junto con su mama. Todos ellos eran mujeres y hombres, algunos parejas,
amigos, vecinos, que se encontraban acompafiando a sus pacientes y también algunos

pacientes que podian o se decidian a bajar.

Muchos de ellos compartian mucho més que solo estar ahi acompafidndolos o
ayudandoles a realizar sus actividades, recuerdo a una pareja en especial, el esposo
trabajo como conserje en una escuela y ¢l era el que se encontraba enfermo, no recuerdo
que enfermedad era, pero como lo mencioné en la tesis, ellos tienen enfermedades
Cronico. Este matrimonio tiene 13 hijos, ninguno de ellos se encontraban en
posibilidades de ayudarle. Pero a cambio de su presencia, los apoyaban
econdmicamente a pesar de que ellos no lo necesitaban aseguraban, ademas siempre
habia alguno de sus hijos que los visitaba los fines de semana o bien les llevaban a los
nietos a cuidarlos, algo que ellos aseguraban les encantaba. Esta pareja, comentaba que
en gran parte de la enfermedad, la persona que siempre la cuidaba era su esposa, ella lo
conocia muy bien y eso le ayudaba mucho a su esposo. Ya que existia la confianza de
decirse todo. Cuando hablamos del tema” tipos de afrontamientos”, les pedi me dijeran
alglin tipo de ““sistema” que usaran para cuando se sintieran enojados con su paciente,
pues pudieran soportarlo o pasar por alto ese enojo. Su esposa me comentd que era muy
comun que ella se sintiera “fastidiada” de €I, y que cuando eso pasaba su Esposo se
salia a caminar y después de un rato regresaba mas tranquilo y ella hacia lo mismo.
Ambos visitaban a amigos (vecinos) cercanos para sentirse mejor. Decian que pasaban,
si les era posible en el momento del enojo una hora solos y después regresaban ya mas
tranquilos. Bueno era muy interesante porque ellos estuvieron ahi cerca de tres semanas
que bajaron dia a dia. Y les gustaba porque se daba un intercambio de emociones muy
interesante durante los “talleres”, ademas era una forma similar de usar su sistema de
afrontamiento trasladandolo a cada uno de los cuidadores que se encontraban ahi. Eran
sus nuevos “vecinos” de la Estancia. Ademds a pesar que su esposo estaba enfermo,
buscaba mucho el poder salir. Visitar personas y poder asi estar mas tranquilo con ella.
Y a pesar de que los hijos no ayudaban en el cuidado, ellos estaban presentes de forma
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cotidiana los fines de semana con lo cual se mantenian enterados de lo que pasaba con
su papa y mama. De hecho los demas estaban muy asombrados de lo bien que estaban

los dos juntos como pareja.

Habia otros que no se soportaban, ni siquiera en el mismo “taller”. Eran dos
hermanas, una de ellas era Psicéloga, la otra era ama de casa pero le habia tocado
cuidarla desde hacia dos meses. La Psicéloga iba a Oncologia desde hace 5 afios, y
desde el tercer afio necesitdé cuidados. Tenian dos hermanas mas pero “les tocaba
descanso” como ella decia. Aqui el problema decia su hermana, es que ella era muy
exigente, no le gustaba como le preparaban la comida, como la atendian, como la
cuidaban. Decia siempre que se expresaba de sus hermanas, que eran chillonas, que
siempre se enfermaban cuando les tocaba cuidarla. Parecia que para ella todo era un

problema.

Tuve la oportunidad de conocerla porque su hermana la invit6 a bajar, pero para
la Psicologa eso que decia ella no era cierto y con eso comprobaba que eran unas
chillonas. Su hermana decia que lo hacian por que la querian y porque su hermana, la
Psicologa, siempre habia apoyado a su mamad, recuerdo que ese era el motivo por el
cual decia que le aguantaban todo. Que fué la tnica que apoy6 a su mama cuando estaba

enferma, de hecho ella la cuidaba, entonces, ellas regresaban el favor.

Cuando menciona eso, recuerdo que el taller quedo callado. Pero de inmediato
dieron opiniones, que abarcaban desde: “...no lo hagan solo por eso; ella es su hermana
y recuerden que son la misma familia; a ella le toco, ;pero si fuera a alguna de ustedes?
Seguro ella les ayudaria...”; hasta, “...el hecho de que le diera apoyo a su mama, quiere
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decir que pueda hacer de ustedes lo que quiera...” “...Como siendo Psicéloga, no tiene

empatia por lo que paso con su mama, sabe lo que cuesta cuidar de alguien enfermo...”

Yo recuerdo que intervine, diciendo que precisamente ese puede ser una

consecuencia de sobrecargarse, que al final se fastidian de cuidar a una persona y la
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terminan atendiendo mal, abandonandola, etc. y por eso es importante darse descansos.
La psicologa, se encontraba enferma, tenia cancer, habia pasado por el cuidado de su
mama y sus hermanas la cuidaban desde hace tres afos, la Psicologa seguia trabajando,
decia que solo necesitaba el tiempo suficiente para poder recuperarse de la enfermedad,
que no valia la pena quedarse en casa llorando y esperando a ver que sucedia, si es que
avanzaba mas el cancer o se detenia, asi lo menciono al estar en el taller. ;Qué le sucedio
a la Psicologa? ;Por qué actuaba de esa manera? ;Su forma de pensar y tratar a los
demas era buena o mala? No hubo maés tiempo de poder platicar con ella, solo bajo esa
unica vez. Pero puedo analizar al respecto, me parece que decir si es buena o mala su
forma de pensar y de tratar a los demés no me corresponde a mi. Pero creo que evitaba
o negaba de alguna forma el estar enferma junto con las consecuencias de la misma, el
necesitar ayuda para muchas de sus actividades, sobre todo cuando venia a las quimios
y como lo veiamos es una forma de afrontar el paciente la noticia de la enfermedad y
parece que particularmente en ella su experiencia con su mama pudo ser muy
significativa quizas al grado de ver como se degradaba la vida de su mama, y ella no

queria eso para ella.

Recuerdo otro muy parecido, solo que en este caso el paciente era un nifio, su
mama lo cuidaba. Su hijo se encontraba ahi, tenia 5 afios, tenia un problema
neurologico, y llevaba varias operaciones. Ella era maestra, su esposo no recuerdo bien
a que se dedicaba. Lleg6 por que le habian recomendado la noche anterior en la cena
que bajara a los “talleres”. En ese momento recuerdo que nos tocaba una dinamica que
se llamaba ;quién cuida a quién? Dijo que en su caso no le ayudaba nadie. Cosa que a
muchos les parecid “raro”, asi recuerdo lo dijeron. Ella estaba viviendo en Hidalgo
porque su esposo era de ahi. Ella era de Chiapas, asi que no habia nadie que le ayudara.
Decia que su esposo s6lo le ayudo la primera vez que operaron a su hijo, pero después
de eso no quiso hacerlo mas, porque trabajaba, porque era muy cansado, porque no

podia hacerlo.
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Esto provoco un silencio, ella no paraba de llorar, recuerdo que habia otro
psicélogo que era un paciente, y me pidid si era posible sacar al nifio, y llevarlo 3
minutos afuera en lo que su mama se recuperaba. Ella decia que estaba cansada, que de
verdad estaba a punto de perder el trabajo porque ya habia agotado todos sus dias
econdémicos, que no le querian dar mas licencia por maternidad, que el director de su
escuela antes de irse le habia dicho que no podia apoyarla més, que podria perder la
plaza. Y si ella perdia la plaza también perderia el servicio del ISSSTE y ;qué iba a
hacer? Muy complicado. La respuesta de todos fue que su esposo la apoyara, la familia
de ¢l, la familia de ella, alguna hermana etc. Ella decia que no tenia a nadie cercano,

que la familia de ¢l no queria apoyarla. Y su familia estaba hasta Chiapas.

Todos dimos algiin “consejo”, palabras de aliento, muchos dieron sus opiniones.
Fue un caso que al final solo termino los cuatro dias del programa y se retird a su estado.
La vi al final del mes, el ultimo dia, el “taller” habia terminado y ella llegd, la vi mejor,
bueno eso creia yo. Me dijo que habia regresado pero solo por dos dias, su nifio, se
quedaba mas tiempo cerca de dos semanas, otra operacion, pero la diferencia era que

venia acompafiada por su esposo. Me dio las gracias... y pensé ;Qué pas6 aqui?

Como lo veiamos en la tesis, es muy comun que muchas de los cuidadores sean
mujeres. Y en este caso en especial asi pasd. La maestra asumio el rol que tenia como
madre, que al momento de solicitar ayuda y no hacer participe a su esposo del cuidado
de su hijo. Ella, estaba sobrecargada. Y en este caso el marido decidié no aportar la

ayuda fisica sino la econdmica y no ayudar, aunque la siguiente vez regreso con ¢él.

Pero también que se puede hacer, si en nuestros trabajos no existe la posibilidad de
poder cuidar a nuestros familiares. Si por cuidarlos podemos perder los mismos. (Es

culpa del esposo?

Este tipo de situaciones les pasaban a muchos de los cuidadores y pacientes,

recuerdo que el Psicélogo, se encontraba en Oncologia, iba y venia cada 6 meses por
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Quimioterapias era de Michoacan. Nos coment6 algo similar, que cuando comenzaba
con su enfermedad, los problemas en su trabajo no dejaron de suceder, casi perder su
plaza, casa y todo lo que habia logrado con afios de trabajo. Pero mencionaba que busco
que le ayudaran, que le proporcionaran los permisos necesarios para poder seguir yendo

a las Quimioterapias y consultas.

Es interesante porque se generaliza en una parte de los cuidadores. La pérdida
del trabajo, salario y todo lo ganado es uno de los factores que determinan su

seguimiento en apoyo a su paciente.

Continuando con lo del Psicdlogo, la forma en que participaba eran uy interesante
siempre tenia algo que decir, tenia una elocuencia para hablar muy impresionante. Su
situacion laboral era una cosa muy importante y de la cual ya hablé. Pero en su situacion
como paciente era mucho mas interesante. El tiene 6 hermanas y el siendo el 7 también
era el menor. Decia que desafortunadamente y siendo un tipo que no fumaba y no
tomaba y que llevaba un estilo de vida saludable le habia tocado esta enfermedad del
cancer. Decia que no lo entendia pero que tampoco lo molestaba, “ya que de algo vamos
a morir y no pretendo dejar que me venza sin darle batalla”. Muy risueno y fue el unico
que estuvo los cuarenta dias en el taller aunque siempre se repetia, ya que se encontraba
en quimioterapias y podian llegar a durar hasta 30 semanas continuas y ademas decia
que le hacia mucho bien estar rodeado de personas y que ademaés podia aportar siempre
algo al taller y a los cuidadores. Asi que siempre bajaba sin importar si habia tenido
quimios, y lo recuerdo muy bien porque en una ocasion bajoé sumamente cansado y mal,
se veia en su semblante, y en un momento inesperado se par6 de un salto y corri6 hacia

el bafio. Su cuidador lo acompafié y me mencion6 que habia ido a vomitar.

Los demaés dias cuando bajaba me traia algun detalle, pero no solo para mi sino
para los demds pacientes y acompafiantes que bajaban; paletas, paletones, chicles,
chocolates, etc. Siempre me felicitaba por lo que hacia para ellos, decia que era muy
importante tener este tipo de actividades y sobre todo en situaciones como éstas.
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El nos comentaba que en la situacién de cuidadores no tenia ningin problema.
Decia que mejores cuidadores que sus hermanas no habia para ¢l. Porque lo conocian,
porque las queria demasiado, porque siempre podia contarles todo y siempre sonreian.
Se las pasaba muy bien “cotorreando” con ellas. Decia que ¢l tomaba muy en serio el
descanso de sus cuidadores y como siempre venia a las quimio terapias, pues siempre
las 6 hermanas se turnaban para acompanarlo, con ninguna peleaba pero se peleaban
ellas por acompanarlo a la estancia y estar con €l un buen rato. Eso lo confirmo una de
ellas que venia con €1, dijo: “...no sabemos cudnto tiempo este nuestro hermanito con
nosotros...” también comentaba ¢l que realmente ¢l hacia todas sus actividades no

3

dependia de ellas mucho, “...s6lo el dia que me dan las quimios porque son
horribles...”, comentaba. Los deméas dias aunque ellas estuvieran con él. Decia que ¢l
se lavaba la ropa y se bafiaba, se planchaba se hacia de comer o les hacia a ellas, que el
arreglaba las cosas del ISSSTE tanto en lo administrativo como en los medicamentos y

toma de decisiones, vamos realmente decia ser muy consciente de lo que es cuidar a

una persona y solo pedia lo que realmente le fuera necesario.

Cada dia que bajaba trataba de proyectar eso que decia en los demas pacientes y
cuidadores. Fue un paciente que me impresion6 por su forma de llevar su enfermedad
siempre con cogniciones que le permitian sobrellevar su enfermedad y con una actitud

que contagiaba a todo en el Auditorio.

Los dias siguieron pasando. Bajaban infinidad de personas que en ocasiones se
quedaban y otras no. Recuerdo a otra pareja que bajo, su esposa era la que trabaja en la
SEP. Y su esposo llegd a ocupar cargos importantes de confianza de la misma
institucion en Guerrero. Pero ¢l definiéndose como “libre pensador y actor” decidio
salir en busqueda de otros tipos de trabajos. Encontr6 uno en la secretaria de Turismo
del Estado y con €l posteriormente se hizo de una flotilla de taxis, hasta un autobts para
poder hacerle de “Guia de Turistas”. Era genial hablar con él, con una elocuencia
extraordinaria y en esos dias con grado de “positivismo” muy interesante en su
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comportamiento. El se encontraba en la estancia por varias cuestiones, la que lo traia
en esos dias era pode haber sufrido dos infartos muy cercanos en tiempo. Y necesitaba
otra operacion a corazon abierto. Al platicar con ellos en las “clases” podias notar que

¢l se encontraba de muy buen humor.

Pero por otro lado su cuidador, no mostraba ese buen humor que su paciente si
tenia. Comentaba que para ella la situacioén por la que atravesaba su esposo no era la
mejor y mucho menos por la operacion al que fue programado. Recordaba que en el
momento en el que pasaron los infartos solo se encontraba ella en casa. Y por lo tanto
el peligro para ella siempre estaba presente. Su esposo decia que €l tenia esa “fortaleza”
gracias a que un amigo le coment6 sobre un “estilo de vida” que ya llevaba bastante
tiempo usando. Se llamaba “biocodificacion”. Por lo que €l siempre sabia que habia
una solucion a su enfermedad, no de manera médica sino espiritual y mental. Asi es que
el buscaba de cualquier manera hacerle ver a su esposa que la situacidon no estaba tan
mal. Y era comin ver a su esposa molesta cada vez que ¢l hablaba sobre la
“biocodificacion”, porque decia que gracias a “‘esa cosa” su esposo no se cuidaba como
deberia hacerlo. Que era charlataneria y que no funcionaba, “...Yo lo obligue a venir

por segunda ocasion por que ¢l no queria, decia que no lo necesitaba...”

(Qué podia decir? Eso lo dijo en una dindmica sobre el uso de estrategias en los
cuidadores. Varios cuidadores dieron su punto de vista, el punto en concordancia fue
que no estaba “bien” que no quisiera cuidarse por culpa de “ese estilo de vida”. Fue
algo incomodo pero también interesante. Les comenté que era muy importante tener
dos 0 mas puntos de vista de una situacion y que de alguna forma siempre necesitamos
algo que nos ayude a tener fortaleza. Que lo mismo podemos “creer” que la medicina
nos ayudard, como también es valido “creer” que un ser superior como Dios nos puede
ayudar. Si deje en claro que “a titulo personal” no podia decir que estuviera bien o mal,
y que un diagnostico, cuidado y tratamiento médico es igual de importante, pero que si
era muy importante expresar nuestros puntos de vista respecto a alguna situacion en
particular en nuestra vida y en este caso como cuidadores. A partir de esto sucedié que
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se empez0 a recapitular cada una de las dindmicas y clases que veniamos viendo en los
dias pasados y que de alguna forma ayudo a reflexionar sobre el punto de vista sobre

este paciente y su cuidador.

Aqui quisiera mencionar la parte final del “taller”, tratindose de lo que podria ser la

relatoria final.

Los ultimos dias en los que segui con la intervencidn, el “taller”, el tema ya estaba
dominado por mi, asi que no generaba ya mayor problema al momento de llevar la
clase. Los cuidadores que se encontraban en esos dias, ya habian cambiado, salvo
algunos que seguian, ya fuera por el proceso del tratamiento y porque en realidad les

gustaba mucho y seguian bajando.

Las cosas no pudieron ser de otra manera, ahora que lo veo ya lejano y presente al
mismo tiempo. La situacion de cada uno de ellos, por lo que me expresaban siempre al
final los talleres, era de un cambio positivo en la mayoria. Hablaban de cada uno de los
temas como algo que realmente les provocaba mucho bienestar. Debo decir que también
hubo algunos que nunca terminaron de sentirse preocupados por sus pacientes.
Cuestiones que salian en las dindmicas y que eran abordados por mi y los demads
cuidadores, que no siempre tenian un final esperado creo. Lo menciono porque al

realizar el postest, dos cuidadores tenian mucho maés alta la carga.

Asi termino esta relatoria, probablemente exista mas cuestiones que no recuerdo
del todo bien, pero creo que las que he mencionado hasta el dia de hoy, para mi fueron
muy significativas por lo que aportaron no solo a mi experiencia si no a la experiencia
de los cuidadores que se encontraban todos los dias en el “taller”, que buscaban junto
conmigo encontrar “solucion o alivio” a cada uno de sus dias como cuidadores. Falta
mucho por recorrer en este tema, sobre todo como psicologos vemos a ese individuo
desprotegido que necesita de ayuda y desafortunadamente no existen mas
investigaciones en nuestro pais que aborden este tema de manera grupal, que al finy a
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cabo, a titulo personal, es una de las mejores maneras de poder enfrentar la sobrecarga

de los cuidadores.

6.3 Conclusiones

Un punto importante es sobre la cuestion de que bajen enfermo y cuidador, solo por
poner un ejemplo Hijo-mamad y que el nifio escuche todo lo que le pasa a la mama,
como pensar en ello, o bien si son mas cuidadores que enfermos, cuestion para
reflexionar.

Durante gran parte de la vida del ser humano las necesidades de cuidado van en
aumento por diferentes circunstancias: la primera de ellas, lo veiamos en el transcurso
de este trabajo, es la creciente longevidad de las personas y como, el cambio de las
enfermedades que antes eran mortales ahora son Crénico y de larga duracién. La
segunda, con el deficiente sistema de salud con el que cuenta el pais, la solucion a las
problematicas de la sociedad en materia de salud publica se ve mas alejada de la
posibilidad de contrarrestar esta situacion. La tercera, las practicamente nulas
regulaciones hacia la comida chatarra. Y en este caso el cuidado de los pacientes recae
en su mayoria en la familia, que a falta de una posibilidad econémica que les permita
el poder cuidar a su paciente de manera particular con la ayuda de un cuidador primario
formal, se ve en la necesidad de tener que hacer los cambios pertinentes en la dindmica
familiar y solo asi poder cuidarlo. También entender que gran parte de las cuantiosos
nimeros que tienen estas enfermedades a nivel mundial y nacional, son por lo grandes
cambios que se han provocado dentro de las sociedades, la adquisicion de malos habitos
alimenticios, el sedentarismo, horarios exagerados de trabajo donde la remuneracion

econdmica no es suficiente, un transfondo de régimen de liberalismo.

El acercamiento que puede llegar a tener una familia con un curso psicoeducativo
en las instituciones publicas es muy reducida o casi nula. La participacion de la
institucion en el trabajo de educar a la poblacion, en una etapa primaria es muy
importante y encontramos en diferentes clinicas, talleres sobre como prevenir ciertas
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enfermedades. Pero la educacion secundaria y terciaria termina focalizandose en solo
ciertos padecimientos y no busca acercar a la poblacion en general al aprendizaje de las
diferentes y nuevas enfermedades que ahora azotan a la poblacion.

Y ademas si analizamos los diferentes programas dirigidos a la poblacion, estos no

abarcan problematicas psicologicas”.

Hemos visto a través de la aplicacion de este programa psicoeducativo que los
cuidadores son, sin lugar a dudas segundos enfermos en la situacion de enfermedad por
la que pasa su paciente. La insuficiente y nula capacitacion, orientacion e intervencion
que reciben la sociedad mexicana y de manera muy particular las personas en el
cuidado, es el verdadero problema y respuesta a esta segunda enfermedad, sobre carga

de cuidador, que padecen muchos mexicanos al dia a dia en el cuidado.

Al observar el proceso de esta investigacion la Psicologia es una de las grandes
ciencias que puede realizar mas contribuciones y avances a nivel nacional y mundial a
este sindrome. La aplicacion de intervenciones psicoldgicas a nivel primario puede
ayudar a prevenir que este sindrome se presente en los cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicodegenerativas. En cada uno de los talleres se logra observar que
la participacion de los cuidadores y de los pacientes fue muy activa, lo que refleja la
necesidad de distraccion, convivencia, aprendizaje y sobre todo de un espacio de

intercambio emocional para la situacidon que atraviesan.

Desde la psicologia, uno de los grandes esfuerzos que se pueden realizar como
psicologo es, el de ayudar a estar personas orientandolas, proporcionandoles
conocimientos etc. en cualquier situacion problematica por la que estdn pasando. Y es
quizas éste y de manera muy particular, uno de los grandes objetivos que se lograron
durante la aplicacion de este programa. Asi es como los programas psicoeducativos
deben incluir médulos de educacion sobre la enfermedad que padecen los familiares de

las personas que acuden al grupo, siendo el objetivo de este proporcionar a los
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cuidadores un conocimiento tedrico suficiente que les permita entender la relacion entre

enfermedad, dependencia y comportamiento.
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Estas son las diferentes actividades que se aplicaron a los cuidadores.

Actividad 1;,Qué caracteristicas tienes ti como cuidador?

Nombre: Edad:
Fecha:

Anoten las caracteristicas y cualidades que tiene como Cuidadores.

Actividad 1 ;Quién cuida en mi familia?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda que “el grado de ayuda” hace referencia a tu percepcion de ayuda. Es decir: la ayuda

de parte de estos familiares hacia tu trabajo como cuidador y al paciente.

Recuerda también que el grado es de 1 poco, 2 es casi poco, 3 mds o0 menos, 4 mucho y 5 mucho

4

mas

Ejemplo: mi papa me ayuda mucho al cuidar a mi hermano. Asi que lo coloco en la casilla nimero
1.

Grado de ayuda Persona de tu Familia.

1
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Actividad 2 Cuidador o Paciente ;Quién soy?

Nombre: Edad:
Fecha:

Anota las funciones de acuerdo a las actividades que realices tu, ya sea que estés como Paciente
o Cuidador.

Funciones Paciente Funciones Cuidador
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Actividad 3 Corto de cinematografico.

Nombre: Edad:
Fecha:

Realiza una reflexion sobre el corto y andtala en la hoja.

Actividad 1;Qué cosas me agotan?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda anota tres labores o cosas que té agotan como cuidador.

Actividad 2 ;Qué problemas detecto sobre mi carga?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda tienes que anotar cada una de las problematicas que detectes al realizar tu labor como
cuidador y paciente.

Actividad 3 ; Asertividad?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda anota dos cosas que haces bien, un logro reciente y una pequeria frase que te gustaria
que se hubiera dicho.
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Actividad 4 {Corto cinematografico?

Nombre: Edad:
Fecha:

Realiza una reflexion sobre el corto y andtala en la hoja si no cabe usa los dos lados.

Actividad 1 ;Cudl usas?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda: anota alguna estrategia que usas, intenta ser lo mds explicito que puedas no importa
que palabras uses.

Actividad 2 ;Yo uso el afrontamiento o uso una técnica terapéutica?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda: anota que tipo de estrategia usas.

Actividad 3 ; Yo uso el afrontamiento o uso una técnica terapéutica?

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda: Que tienes que anotar cuando menos 8 ideas que surjan cuando te sientes con mucha
carga. Puedes usar los dos lados de la hoja.
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Actividad 6 Corto cinematografico.

Nombre: Edad:
Fecha:

Recuerda: realiza una reflexion sobre el corto y anotala usa los dos lados de la hoja.

Hoja de datos.
Nombre del | Nombre del cuidador: Enfermedad: Tiempo de espera,
paciente: dias, semanas o
meses:
Nombre del | Nombre del | Enfermedad : Tiempo de espera
paciente: acompaiante: dias, semanas o
meses:
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