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RESUMEN

TiTULO: “PREVALENCIA DEL SINDROME DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL
INFORMAL EN PACIENTES CON ENFERMEDADES CRONICO-DEGENERATIVAS INTEGRADOS
AL PROGRAMA A.D.E.C. ENEL H.G.Z. Y M.F. No. 1 EN PACHUCA DE SOTO HIDALGO”

ANTECEDENTES

La actitud del Cuidador Principal Informal frente a la persona enferma crénica puede dar lugar a
implicaciones tales como el sindrome de sobrecarga del cuidador, que se caracteriza por presentar
problemas fisicos, psicolégicos y sociales. En la literatura internacional se describe que del 32.7 al
72.5% de los CPI muestran Sindrome de sobrecarga del cuidador en su forma leve a moderada. A nivel
nacional se encontré que el sindrome de sobrecarga del cuidador se presentaba en un 11.7% de los
cuidadores en su forma severa y en un 20% en la forma leve a moderada.®*®%*%

OBJETIVO

Determinar la prevalencia del Sindrome de Sobrecarga del Cuidador Principal Informal en cuidadores de
pacientes con enfermedades crénico-degenerativas integrados al programa A.D.E.C. del Hospital
General de Zona y Medicina Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de
Soto Hidalgo.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 un estudio descriptivo y transversal durante el mes de noviembre de 2010 en visitas
programadas por el servicio de A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina Familiar No.1 de
Pachuca de Soto Hidalgo a pacientes con enfermedades crénico-degenerativas integrados a este
programa. Se aplico el cuestionario de caracteristicas socio demogréficas y la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit a los cuidadores principales informales, que cumplieron con los criterios de inclusion,
exclusion y eliminacion, la cual fue validada en su version en espafiol y para México por Alpuche en
2008. Actualmente se encuentran integrados al programa A.D.E.C. 194 pacientes de los cuales en base
al célculo de tamafio de muestra se estudiaron a 58 cuidadores principales de los 194 integrados.

ANALISIS ESTADISTICO

Se realiz6 estadistica descriptiva con analisis univariado, asi como se emplearon medidas de tendencia
central para determinar el grado de sobrecarga y las caracteristicas socio demograficas de los
Cuidadores Principales Informales.

RESULTADOS

Se incluyeron 58 CPI, encontrando sobrecarga en el 43%. La edad predominante fueron los mayores de
60 afios (39.7%) y del sexo femenino el 83%. Con escolaridad en el nivel secundaria con el 29%,
seguido del nivel bachillerato con el 26%. Se encontr6 que el 46% son casados y dedican sus
actividades al hogar en un 57%. Siéndolas hijas el parentesco més frecuente (38%). El 55% de los CPI
invierten de 19 a 24 hrs en el cuidado de los pacientes y el 36% tienen mas de 11 afios desempefiando
esta funcion. En la correlacion de variables se encontré6 que el 33% de mujeres que dedican sus
actividades al hogar presentan sobrecarga de leve a severa.

DISCUSION

La prevalencia de Sobrecarga del Cuidador Principal Informal fue del 43% acercandose a los resultados
descritos por Lara Palomino y cols. ?? Se observé que el perfil del CPI fue el mismo que el reportado en
la literatura, el de una mujer casada, ama de casa, entre 49 a 60 afios de edad. ®®*°*% con estudios a
nivel secundaria y bachillerato. Asimismo se observd que a mayor tiempo diario invertido en los
cuidados del paciente y al periodo en el que se han proporcionado sera mayor el grado de sobrecarga
que presente el CPI

CONCLUSIONES

El grado de sobrecarga esta fuertemente reflejado en aspectos socioecondmicos, fisicos, psicoldgicos y
emocionales, condicionando en los Cuidadores Principales informales un alto grado de afeccién sobre
las situaciones de salud e independencia, por lo que es importante identificarlo oportunamente para
evitar complicaciones sobre su estado de salud fisica y emocional y evitar complicaciones en el cuidado
de los pacientes, disminuyendo los costos en cuidados para la salud.



ANTECEDENTES

El envejecimiento poblacional es un fendmeno imparable como consecuencia de
la disminucion de la mortalidad tras los progresos sanitarios, sociales y de la
disminucién de la natalidad en los paises desarrollados, asi como los avances
cientificos y tecnolégicos, lo que nos permite disfrutar a las personas ancianas en
la dltima etapa de sus vidas, sin embargo este hecho representa un problema al
dar lugar a un aumento de la prevalencia de las enfermedades degenerativas,
pero también es un logro ya que indica que se ha conseguido una de las
aspiraciones humanas que es vivir mas y mejor. &

La enfermedad en el anciano acarrea una pérdida de funcién. Entendemos por
funcién la capacidad de adaptacion a los problemas cotidianos a pesar de sufrir
una discapacidad fisica, mental 6 social. Segun la OMS, la salud en el anciano se
mide en términos de funcion. *®

La discapacidad es una alteracion funcional, permanente o prolongada, fisica o
mental, que implica para la persona considerables desventajas para su integracion
familiar, social, educacional y laboral ")

Se entiende por persona dependiente aquélla que por motivos de edad,
enfermedad o discapacidad y ligadas a la pérdida de autonomia fisica, sensorial,
mental o intelectual, precisa con caracter permanente la atencion de otra persona
o ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria. ¥

Por ejemplo, un anciano puede tener serios problemas en el area mental, pero
ademas problemas fisicos como deambulacién, malnutricion, incontinencia, etc. e
inevitablemente, aparecera una alteraciéon de la funcién que va a manifestarse por
la necesidad de ayuda para las actividades cotidianas de autocuidado, tales como
alimentacion, vestido, bafio y desplazamiento. "

El cuidado de una persona enferma implica afrontar una serie de situaciones
estresantes, entre ellas: 1) la dependencia progresiva; 2) las conductas disruptivas
que presenta el enfermo; 3) la restriccion de la libertad; 4) la pérdida de estilos de
vida anteriores; 5) el abordaje de nuevas tareas relacionadas con la enfermedad;
6) la interrupcion de las tareas relacionadas con las demandas del ciclo vital. %V

En nuestro pais y en el mundo una de las fuentes importantes de apoyo y cuidado
en la vejez es la familia, la cual constituye un pilar basico en la provision de
cuidados a los pacientes, en la medida que es la sede de transferencias
intergeneracionales de recursos materiales y de cuidados afectivos. A pesar de
esto, en México se sabe poco sobre el efecto de las enfermedades en los
cuidadores. * 91214

El cuidado familiar se basa en el tiempo y el trabajo de las mujeres, situacion que
puede cambiar en los préoximos afios, debido a la disminucion del tamafio familiar,
la incorporacion de las mujeres al mundo laboral, niveles mas altos de instruccion,



el aumento de los divorcios, los nuevos matrimonios. En definitiva se esta
produciendo un cambio en los modelos familiares; que supondra cambios o
dificultades para asumir los cuidados de las personas dependientes en el nucleo
familiar. @

MARCO TEORICO

De acuerdo con Wilson se entiende como Cuidador Principal Informal (CPI) a
aquella persona procedente del sistema de apoyo del paciente, sea un familiar o
un amigo que asume la responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo que
respecta a su atencion basica. Es aquella persona que de una manera voluntaria y
decidida, toma la opcion de convertirse en cuidador de ese otro que se encuentra
limitado en sus recursos para enfrentar las demandas del mundo sin recibir una
retribucién econémica ni capacitacion previa para la atencién del paciente. (1519

En 1999 la Organizacion Mundial de la Salud definié al cuidador primario como “la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo estad dispuesto a
tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las
necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”. (12)

El CPI es el que tiene la delicada tarea de poner en marcha la solidaridad con el
que sufre y el que mas pronto comprende que no puede quedarse con los brazos
cruzados ante la dura realidad que afecta a su familiar o amigo. "

Hay otro tipo de cuidadores llamados Cuidadores Principales Formales, que a
diferencia de los informales, son integrantes del equipo de salud y capacitados
para dar un servicio profesional, remunerado, por tiempo limitado (médicos,
enfermeras, trabajadores sociales, etc.) *°

Algunos estudios muestran que el sistema sanitario sélo dispensa un 12% del
tiempo de cuidado que consume un enfermo y el 88% de tiempo restante se
incluye en el trabajo doméstico. &9

Es frecuente que los profesionales de la salud dirijan su atencion y recursos al
manejo de las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el contexto familiar
donde se generan un sin niumero de cambios, algunos nocivos para la salud de
quienes desempefian las funciones de cuidadores. 317

Segun la literatura especializada el perfil del cuidador primario es el de una muijer,
casada, ama de casa, sin embargo otro grupo importante es una persona soltera,
esto debido al tiempo dedicado al paciente, impidiendo llevar a cabo una vida
marital plena, el parentesco mas frecuente con el paciente es de conyuge e hijo/a,
ademas un importante sector lo constituyen individuos sin estudios, generalmente

cursando con afecciones fisicas, crénico-degenerativas O sintomas
psicosomaticos que pueden exacerbarse al desempefar la funcion de cuidador,



Las edades de los cuidadores oscilan entre 41 y 60 afios con un promedio de 53,
esto debido a que en este grupo de edad, socialmente disminuyen sus actividades
laborales. Sobre las razones de ser cuidador, la mayoria es debida a razones
familiares y de estos una Parte por afecto hacia el cuidador y otra porcién por
obligacién o compromiso. *7:20-22)

La actitud del Cuidador Primario 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 del cuidador, el cual se caracteriza por que este Ultimo
presenta problemas fisicos, psicolégicos y sociales. Asimismo, involucra
complicaciones en el cuidado del paciente, de manera que resultan afectadas sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio
emocional, situacién que da lugar a la denominada Sobrecarga del Cuidador que
interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la propia evolucion de la
enfermedad, diversos autores coinciden en plantear que la sobrecarga es un
estado psicologico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion
emocional, las restricciones sociales, asi como las demandas econOmicas que
surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad. @ 71102324

En los dltimos afios, ha adquirido importancia creciente el estudio de la sobrecarga
y las repercusiones sobre la calidad de vida de los cuidadores de los pacientes
con patologias cronicas, como son las demencias, enfermedad de Alzheimer,
cancer, otras patologias que requieren cuidados paliativos, la artritis reumatoide y
gerontologia, al tiempo que se han elaborado programas de recuperacion del
cuidador (232

Se plantean dos tipos de sobrecarga: la subjetiva y la objetiva. La subjetiva se
define como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar;
y la objetiva como el grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos del
ambito doméstico y de la vida de los cuidadores. Ademas de esta diferenciacion,
la literatura reporta que bajo el término de sobrecarga existen distintas
dimensiones o aspectos relativos a la carga (costos econdémicos del cuidado,
carga fisica asociada al cuidado, limitacion del tiempo del cuidador, impacto sobre
las relaciones interpersonales, etcétera) 22"

Maslach y Jackson en su teoria de estrés del cuidador principal informal lo
describen en tres aspectos: el primer aspecto definido como desgaste, pérdida de
energia, agotamiento y fatiga o como una combinacién de ellos. El segundo
aspecto, la despersonalizacion, un cambio negativo en las actitudes hacia otras
personas, que podrian corresponder a los beneficiarios del propio trabajo. El tercer
componente en estas reflexiones es el sentimiento de falta de realizacion
personal, donde surgen una serie de respuestas negativas hacia uno mismoy a su
trabajo, tipicas de depresion, autoestima baja, aumento de la irritabilidad,
aislamiento profesional, bajo rendimiento, escasa tolerancia a tensiones, pérdida
de la motivacion hacia el trabajo. 7+ 28:2%



De acuerdo con Rodriguez del Alamo (2002), la sobrecarga del cuidador principal
informal se caracteriza por actitudes y sentimientos negativos hacia el enfermo,
desmotivacién, depresidn-angustia, trastornos psicosomaticos, fatiga vy
agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad, despersonalizacion vy
deshumanizacion, comportamientos estereotipados con ineficiencia en resolver los
problemas reales, agobio continuado con sentimientos de ser desbordado por la
situacion, lo cual finalmente se traduce en alto niveles de estrés. %

Zarit define a la “sobrecarga” como el grado en el que los que proporcionan el
cuidado perciben que su salud, vida social, personal, y situacion economica
cambian por este hecho. Se conceptualiza como un proceso en el que existe
desequilibrio entre las demandas del ambiente y los recursos que las personas
poseen para hacerle frente a esas demandas. La tension emocional y los posibles
problemas de salud asociados aparecen cuando se percibe un nivel muy elevado
de demandas y escasos recursos para controlar dicha situacion. %"

La Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit, version validada por Alpuche en su
version en espafiol y para México en 2008 que posee un Alfa de Cronbach de
0.90, es un cuestionario autoaplicado de 22 reactivos, el cual explora los efectos
negativos del cuidado sobre el cuidador. Cada uno de ellos se puntda con una
escala tipo Likert que va de 1 (Nunca), 2 (Casi Nunca), 3 (Algunas veces), 4
(Frecuentemente), y 5 (Siempre). Para obtener el puntaje de Carga Global, que
corresponde al reactivo 22, se suman todos los puntos del reactivo 1 al 22. Los
puntos de corte para esta version espafiola son 22-46 para Ausencia de
sobrecarga; 47-55 Sobrecarga leve y 55-110 Sobrecarga excesiva. Esta escala
evalla tres factores relacionados con la carga del cuidador: 1. Impacto del cuidado
en los ITEMS 2,3,7,8,10,11,12,14,16,17,18,19 y 22, 2. Relacion interpersonal (con
el paciente o familiar que recibe el cuidado) en sus ITEMS 1,4,56,9 y 13, y 3.
Expectativas de autoeficacia en los ITEMS 15,20 y 21, 31720

De tal forma, el factor 1, Impacto del cuidado sobre el cuidador, se refiere
principalmente a las valoraciones que hace el cuidador respecto de la prestacion
de cuidados, como falta de tiempo libre, deterioro de su salud, falta de intimidad,
sensacion de pérdida de control de su vida, deterioro de su vida social, etc. El
factor 2. Relacion interpersonal cuidador-paciente, esta representado por aquellos
elementos referidos a la relaciéon que el cuidador mantiene con su familiar o
paciente, como sentimientos de vergienza, enfado o tension. El factor 3,
Expectativas de autoeficacia, refleja creencias del cuidador sobre su capacidad
para cuidar a su familiar, el deber de hacerlo, el si podria hacerlo mejor, la falta de
recursos econémicos y la creencia de que sélo él puede hacerlo. ¢”

Los problemas de salud referidos por los cuidadores principales informales en
multiples estudios corrobora que las quejas somaticas son multiples, entre ellas, el
dolor crénico del aparato locomotor, la cefalea tensional, la astenia, la fatiga
cronica, la alteracion del ciclo suefo-vigilia, el insomnio y otros. Ademas, algunos
estudios demuestran el deterioro de la funcién inmune y la mayor predisposicion a
otro tipo de enfermedad como la ulcerosa y la cardiovascular. A su vez, se ha



indicado que los cuidadores tienen una alta tasa de automedicacion,
especialmente de diversos tipos de psicofarmacos y analgésicos. Los resultados
de una investigacion indican que el efecto mayor del cuidado de un familiar es en
la salud psicologica que afecta el 67,0 % de los cuidadores y un namero similar,
65,0 % comunica problemas con su salud fisica. ¢ 2% 26:30-32

En el estudio realizado por Lara Palomino y colaboradores en la clinica de
Medicina Familiar Dr. Ignacio Chavez del ISSSTE en el afio 2006 encontré dentro
de las caracteristicas socio demograficas de los cuidadores principales de
enfermos cronicos las siguientes: edad de 45 a 54 afios 45%, 55 afios en adelante
45%, en cuanto al sexo de los cuidadores 88.3% son de sexo femenino, 73.3%
eran casados, en cuanto a su ocupacion 58.3% se dedicaban al hogar, 15%
tenian estudios primarios, 15% estudiaron la secundaria y 56.7% bachillerato y
profesional. Los resultados de la evaluacion de sobrecarga del cuidador primario
son 20% obtuvieron sobrecarga leve y 11.7% sobrecarga intensa. %

En su estudio; El rol de cuidador de personas dependientes, Lopez Gil en Toledo
Espafia 2009, encontré que el 66,4% de los cuidadores presentaba sobrecarga en
el test de Zarit, siendo leve-moderada en el 23,7% y severa en el 32,7%. La
puntuac(ig))n media obtenida en dicho cuestionario fue de 53,7 puntos (IC 95%: 47,6
- 59,9).

En el estudio de validacion en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit en su version abreviada por Vasquez en 2008, la edad promedio de los
cuidadores fue 55.6 afos, 89.3% eran mujeres, 89.3% eran hijas de quienes
cuidaban y llevaban en promedio 10.1 afios ejerciendo como cuidadoras. El 77.3%
sblo se dedicaban a esta actividad y salian so6lo 4.4 veces al mes fuera de su
hogar. En la escala Zarit 52.9% mostr6 sobrecarga intensa, 17.6% sobrecarga
ligera y 29.4% no presentd sobrecarga. ¢

En un estudio realizado en el afio 2008 en Malaga Espafa en cuidadores de
pacientes con autismo, encontraron que el 72.5% de los cuidadores principales
presentaban sobrecarga intensa, el 15% sobrecarga leve y solo el 12.5% no
presentaban datos de sobrecarga, el 82.5% de los sujetos son casados frente al
5% de solteros, 2.5% viudos, y el 10% separados o divorciados. El 59% de la
muestra es ama de casa, el 41% empleados. El 42.5% cursaron estudios de
formacion profesional o bachillerato, 27.5% estudios universitarios, 12.5% estudios
primarios.

Existen otras variables que se enmarcan en lo socioecondmico que también se
afectan con el cuidado de una persona dependiente, se trata de los ingresos
monetarios, la vida social, laboral y familiar y el empleo del tiempo libre. Un
estudio plantea que las principales consecuencias de la atencion a familiares
mayores dependientes eran la restriccion en el tiempo libre y en actividades
sociales, las cargas econémicas y las dificultades laborales, entre otras. 2633

10



Pueden aparecer conflictos familiares por el desacuerdo entre la persona que
cuida y otros familiares, por el comportamiento, por las decisiones y actitudes de
unos y otros hacia la persona mayor o por la forma en que se proporcionan los
cuidados. Ademas, ocurre la "inversién de roles", produciéndose un cambio en la
direccién en la que se produce el cuidado habitual de padres e hijos, lo cual
requiere de un cambio de mentalidad respecto al tipo de relacion padres-hijos y
exige del cuidador un esfuerzo de adaptacion. **°

Se ha demostrado que la provision de cuidados diarios y de larga duracion a
personas con alteraciones funcionales o discapacidad supone una amenaza para
el bienestar del cuidador. La mayoria de los cuidadores principales presentan una
sobrecarga intensa, esto debido a que a mayor tiempo dedicado al paciente
mayor sobrecarga y en los estudios realizados se ha demostrado que los
cuidadores principales dedican entre 12 y 24 horas del dia al cuidado de sus
pacientes. Ademas la clase de discapacidad y el grado de dependencia afecta de
manera diferente al estrés familiar. %2V

Segun Rodriguez del Alamo, existen diversos factores de riesgo para la
sobrecarga psicoldgica y fisica en el cuidador; algunos de ellos estan relacionados
con el enfermo y otros con el cuidador. Entre los primeros se encuentran: 1)
tiempo prolongado desde el diagnéstico de la enfermedad; 2) alucinaciones, 3)
delirios o confusion (psicosis y delirium); 4) agresividad; 5) negacién y
negativismo; 6) incontinencia; 7) vomitos y escaras; 8) insomnio, y 9) otras
dolencias médicas. Entre los segundos: 1) mala salud fisica previa; 2) historia de
depresion o de trastornos de personalidad; 3) no tener pareja o amigos intimos; 4)
ser de la tercera edad; 5) no tener actividades diferentes a cuidar; 6) no tener otros
parientes que convivan en el domicilio; 7) bajo nivel econémico; 8) ausencia de
apoyos socio-sanitarios inmediatos y 9) desconocimiento de la enfermedad y de
su manejo practico. &% 719

Los sentimientos del CPI hacia su familiar con discapacidad tienen una gran
influencia en el nivel de sobrecarga subjetiva cuando el cuidador tiene la creencia
de que es incapaz de cuidar de la mejor manera posible a su familiar. "

La relevancia de este interés analitico parte de una atencion ideal para los
cuidadores primarios que atienden a estos pacientes, El apoyo que debe ofrecerse
a la familia del enfermo es tan prioritario como el del propio paciente. Segun
Goode y colaboradores, la familia es un recurso valioso en el cuidado del paciente;
debe recibir apoyo y ayuda, ya que pasa por diferentes fases a lo largo de la
enfermedad de uno de sus miembros. De hecho, Kubler-Rdss, afirmé que los
cuidadores pasan por las mismas etapas de duelo que el paciente (negacion,
cblera, negociacion, depresiébn y aceptacién), lo que estd estrechamente
relacionado con una serie de factores que de manera usual preocupan a las
familias: la incertidumbre; su capacidad para afrontar la realidad; los cambios de
roles dentro de la familia; el proceso de adaptacion a la nueva situacion; la escasa
comunicacién con los profesionales de la salud implicados en el tratamiento y
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atencion del familiar afectado; la dependencia del paciente y de la familia, y el

aumento del gasto econdmico. 01734

Uribe afirma la siguiente hipotesis de reflexion: “Si la persona que cuida no goza
de bienestar fisico y mental no puede dar una atencion de buena calidad”, por esto
es importante la intervencion del equipo de salud en el descubrimiento temprano y
el manejo precoz de los cuidadores cuya sobrecarga es suficiente para limitar su
desarrollo personal, y asi, conocer que cuidadores se encuentran en mayor
situacion de riesgo, posibilitaria establecer de forma prioritaria intervenciones
prever&iyg; a los cuidadores méas necesitados y el establecimiento de medidas de
alivio. "

Cuanto mas tiempo los cuidadores gocen de buena salud, mas tiempo podran
mantener su independencia, llevar una vida satisfactoria y proporcionar cuidado a
sus seres queridos. ©

Histéricamente, ha sido preocupacion para el Instituto Mexicano del Seguro Social
la proteccién del jubilado, el pensionado, el anciano, y sus dependientes. Para ello
se han establecido politicas, programas y acciones rectoras de salud.

En los programas béasicos del Area Médica, esta incluido en el proceso de
hospitalizacion, un programa el cual beneficiara de manera importante a los
adultos mayores, denominado productividad hospitalaria que contempla como
linea de accién la atencion domiciliaria del enfermo crénico, la cual pretende
establecer la continuidad y calidad en la atencion médica en general y de aquellos
pacientes con padecimientos que deterioran la salud o limitan el desplazamiento a
las unidades médicas de manera frecuente.

La tendencia actual en la atencibn médica, es que el enfermo crénico pueda
convalecer fuera de los centros hospitalarios, cuando ya se han desarrollado
secuelas que lo invalidan, o se encuentra en etapa terminal del padecimiento.
Debido a ello se ha disefiado e implantado un programa especifico para asistirlos
integralmente en su domicilio, denominado Programa de Atencion Domiciliaria del
Enfermo Crénico (A.D.E.C.), operado por un equipo multidisciplinario de salud y
apoyados por el nacleo familiar, favoreciendo la calidad de la atencion médica.
Dentro de los objetivos del programa se encuentran:
e Disminuir la estancia hospitalaria de los enfermos crénicos.

e Evitar los ingresos y reingresos hospitalarios del enfermo crénico por
situaciones previsibles.

e Proporcionar atencion médica del enfermo cronico.

¢ Reintegrar al enfermo crénico a su entorno familiar y social.
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e Favorecer los lazos de afecto entre los familiares y el enfermo cronico.
e Disminuir el deterioro emocional y la desvinculacion social del paciente.

e Orientar, informar y capacitar al enfermo cronico y a su familia sobre
medidas de prevencion primaria, secundaria, terciaria que indican
positivamente sobre el proceso salud enfermedad.

e Promover el autocuidado.

e Evitar complicaciones debidas a hospitalizaciones prolongadas vy
recurrentes.

e Favorecer los lazos de afecto entre los familiares y el enfermo crénico.
Dentro de las ventajas del programa A.D.E.C. podemos destacar las siguientes:

e Permite al enfermo cronico y a su familia tomar parte activa de las
decisiones y estrategias del tratamiento.

e La atencion médica integral del enfermo crénico a su domicilio, permite
reducir costos financieros a las instituciones de salud.

e Permite mantener la calidad de vida del enfermo crénico, lo que en
ocasiones es mas importante que prolongar la duracion de la misma.

e La atencion domiciliaria del enfermo crénico permite vincular los lazos
afectivos intrafamiliares, lo que mejora el tratamiento del enfermo crénico y
permite corregir las alteraciones de la dinamica familiar.

En el H.G.Z. y M.F. No 1 de Pachuca Hidalgo, el programa de ADEC, inicia en el
mes de febrero de 1999, actualmente se encuentra integrado por un Médico
Geriatra, una Enfermera General y un Técnico Operador, quienes forman el
equipo multidisciplinario, realizando visitas domiciliarias en forma periddica a los
enfermos crénicos que se encuentran integrados al programa A.D.E.C.

Hasta la fecha el censo de pacientes activos actualizado que se encuentran
adscritos a este programa, incluye a 194 pacientes con enfermedades crénico-
degenerativas de los cuales 51 son de sexo masculino (26.28%) y 143 son
femeninos (73.71%).
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JUSTIFICACION
AREA TEORICA:

La senectud es sin duda la principal caracteristica demografica que se esta
presentando en la actualidad debido al envejecimiento progresivo de la poblacion
y a la mayor supervivencia como efecto principal de la transicion de la fecundidad,
En definitiva, el hecho de que se viva mas conlleva mayores probabilidades de
sufrir enfermedades cronicas; aumentando la invalidez y la discapacidad.

Tras el diagnéstico de una discapacidad severa o de una enfermedad crénica, o
potencialmente mortal, suele modificarse significativamente la dinamica familiar,
pues gran parte de la atencion y la energia se dirigen hacia el cuidado del
enfermo. Acorde con las costumbres mexicanas, es comun observar que son los
miembros de la familia los que llevan a cabo las tareas de cuidado del enfermo,
pero entre ellos se destaca la tarea de uno en particular.

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psicoldgico y socioecondémico, lo que
en conjunto conlleva a una "carga” y a su vez a riesgos para la salud de las
personas que lo realizan, principalmente si toda la responsabilidad recae sobre
una sola persona.

La repercusion psicoldgica del cuidado de una persona mayor dependiente no se
limita a la depresion y a la ansiedad, que han sido las alteraciones mas
estudiadas; también se ha encontrado que experimentan sentimientos negativos
que les resulta dificil manejar como aparicion de tristeza y deseos de llorar,
sentimientos de culpabilidad si no se encontraban al lado del paciente, ansiedad,
depresion, miedo, frustracién, resentimiento, impaciencia; las cuales se
encontraban sin diagnosticar y sin tratar. El dolor crénico del aparato locomotor, la
cefalea tensional, la astenia, la fatiga crénica, la alteracion del ciclo suefio-vigilia,
el insomnio, el deterioro de la funcién inmune y la mayor predisposicion a otro tipo
de enfermedad como la ulcerosa y la cardiovascular son otras patologias
encontradas.

En la literatura internacional se ha encontrado que el Sindrome de sobrecarga del
cuidador de pacientes con enfermedades cronico degenerativas se presenta del
32.7 al 72.5% en su forma severa y del 15 al 23.7% en su forma leve a moderada.
En el estudio realizado por Lara Palomino y colaboradores en la clinica de
Medicina Familiar Dr. Ignacio Chavez del ISSSTE en el afio 2006 encontré que el
sindrome de sobrecarga del cuidador se presentaba en un 11.7% de los
cuidadores en su forma severa y en un 20% en la forma leve a moderada.
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AREA METODOLOGICA

La magnitud del universo es de 194 pacientes integrados al programa A.D.E.C. del
H.G.Z. M.F. No. 1 Pachuca De Soto Hidalgo. Se aplic6 a los cuidadores
principales: El cuestionario de caracteristicas sociodemogréaficas de 8 reactivos y
La escala de Zarit para determinar sobrecarga que consta de 22 reactivos.

AREA PRACTICA

Por lo anterior es importante la intervencion del equipo de salud en el diagndstico
temprano y el manejo precoz de los cuidadores principales informales cuya
sobrecarga es suficiente para limitar su desarrollo personal, y de esta forma
prevenir futuros problemas de salud en ellos, ya que cuanto mas tiempo gocen de
buena salud, mas tiempo podran mantener su independencia, llevar una vida
satisfactoria y proporcionar cuidado a sus seres queridos. Ademas de ahorrar altos
costos econdmicos a las instituciones de salud y evitar que a largo plazo sean a su
vez dependientes de otras personas, formando asi un circulo vicioso.

El siguiente estudio contiene los siguientes aspectos fundamentales
metodoldgicos:

Pertinente: Ya que la prevalencia de sindrome de sobrecarga del cuidador tanto
a nivel internacional como nacional son elevadas y actualmente se ha
incrementado la tasa de enfermedades cronicas degenerativas que producen
dependencia a los pacientes.

Magnitud: La obtencién de la informacién se obtuvo a través del cuestionario de
caracteristicas socio demograficas y Escala de Zarit que se aplicé a 58 cuidadores
principales de los 194 pacientes integrados al programa A.D.E.C. lo anterior con
base al célculo de tamafio de la muestra realizado.

Viabilidad: El estudio fue viable ya que la informacion se obtuvo durante las
visitas domiciliarias que se realizan a los pacientes integrados al programa
A.D.E.C.

Trascendencia: Es trascendente ya que no se cuenta con informacion
documentada en el Estado de Hidalgo, asimismo este tipo de estudio no se ha
realizado en el H.G.Z. M.F. No. 1 Pachuca De Soto Hgo., por lo que a través de
los resultados obtenidos se podran realizar acciones preventivas, asi como ofrecer
atencion oportuna a las personas que presenten este sindrome.

Factibilidad: El estudio fue factible ya que se contd con los recursos humanos,
materiales y financieros para su realizacion.

Politica: En la actualidad la esperanza de vida a nivel mundial y nacional se ha

incrementado de forma importante lo que conlleva un incremento en la prevalencia
de enfermedades crénico degenerativas pero asimismo se ha observado un
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incremento en la dependencia de estos pacientes, lo que produce que los
cuidadores principales se expongan a la presencia del Sindrome de sobrecarga
del Cuidador Principal por lo que deberan realizarse programas de salud
encaminados a su deteccidn y atencién oportuna y asi controlar de mejor manera
esta patologia.

Administrativa: En la actualidad los programas de salud van encaminados hacia
la atencion y tratamiento de los pacientes con enfermedades cronico
degenerativas, sin embargo; no se da atencibn adecuada a los cuidadores
principales, lo que conlleva a que estos Ultimos se expongan y sean vulnerables a
presentar el Sindrome de Sobrecarga del Cuidador Principal, afectando de forma
importante su estado de salud asi como el desarrollo de sus actividades,
desencadenando finalmente enfermedades organicas que se ven reflejadas en su
calidad de vida y en el incremento de costos de atencion médica.

Interesante: El estudio es interesante ya que al conocer la prevalencia del
Sindrome de Sobrecarga del Cuidador Principal, asi como las caracteristicas socio
demograficas de los cuidadores principales, es posible trabajar en programas de
salud para su prevencion.

Relevante: Porque conociendo la prevalencia del Sindrome de Sobrecarga del
Cuidador Principal se puede prevenir de forma oportuna, ademas de que el
presente estudio podra ser la base de nuevos estudios a realizar en el estado de
Hidalgo.

Etico: El estudio es ético ya que la obtencion de la informacién se realiz6 través
de una encuesta de caracteristicas socio demogréficas y la encuesta de Escala de
Zarit y de ninguna manera se afecto la integridad de las personas que participaron
en el estudio.

Novedoso: Es novedoso ya que hasta el momento no se tienen reportes de
estudios previos realizados en el Estado de Hidalgo.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los avances cientificos y tecnologicos han permitido el alargamiento de la vida,
pero asi como la vejez no es un fendmeno homogeéneo, la calidad de vida de los
ancianos y su bienestar varian como resultado de esa diversidad condicionando
enfermedades cronico-degenerativas, disminucion en sus funciones y finalmente
dependencia, influyendo de manera decisiva el aislamiento, la pobreza, la
invalidez y el medio adverso.

En nuestra cultura latina es comun que la familia sea una de las fuentes
importantes de apoyo y cuidado en la vejez ya que nuestro sistema sanitario solo
cubre el 12% del tiempo que el paciente requiere de cuidado, siendo cubierto el
resto del tiempo por la familia, y en especial por uno de ellos a quien se le
denomina Cuidador Principal Informal; quien se enfrenta a multiples situaciones de
estrés lo que condiciona un desequilibrio psicolégico y su consecuente
agotamiento, que en muchas ocasiones puede desencadenar en enfermedad,
dicha enfermedad se denomina Sindrome de Sobrecarga Del Cuidador Principal;
el cual se caracteriza por trastornos psicosomaticos, depresion, desmotivacion,
irritabilidad entre otros, asi mismo ocasiona conflictos familiares y disfunciones de
la misma.

Se debe entender que el Cuidador Principal requiere de una atencién ideal ya que
es un recurso valioso en el cuidado del paciente. Por lo anterior surgio la siguiente
pregunta:

¢,Cudl es la prevalencia del Sindrome de Sobrecarga Del Cuidador Principal
Informal en pacientes con enfermedades crénico-degenerativas integrados
al programa A.D.E.C. en el H.G.Z. y M. F. No. 1 en Pachuca de Soto Hidalgo?
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OBJETIVOS DEL ESTUDIO
OBJETIVO GENERAL

Determinar la prevalencia del Sindrome de Sobrecarga Del Cuidador Principal
Informal en pacientes con enfermedades cronico-degenerativas integrados al
programa A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina Familiar No. 1 del
Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto Hidalgo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Determinar el nivel de sobrecarga en el Cuidador Principal Informal en
cuidadores de pacientes con enfermedades cronico-degenerativas
integrados al programa A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina
Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto
Hidalgo.

e Determinar la edad de los Cuidadores Principales Informales de pacientes
con enfermedades cronico-degenerativas integrados al programa A.D.E.C.
del Hospital General de Zona y Medicina Familiar No. 1 del Instituto
Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto Hidalgo.

e Determinar la escolaridad de los Cuidadores Principales Informales de
pacientes con enfermedades cronico-degenerativas integrados al programa
A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina Familiar No. 1 del
Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto Hidalgo.

e Determinar la ocupacion de los Cuidadores Principales Informales de
pacientes con enfermedades cronico-degenerativas integrados al programa
A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina Familiar No. 1 del
Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto Hidalgo.

e Determinar el estado civil de los Cuidadores Principales Informales de
pacientes con enfermedades crénico-degenerativas integrados al programa
A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina Familiar No. 1 del
Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto Hidalgo.

e Determinar el parentesco que guardan los Cuidadores Principales
Informales con los pacientes con enfermedades crdnico-degenerativas
integrados al programa A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina
Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto
Hidalgo.
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Determinar el tiempo de cuidado que le dedican los Cuidadores Principales
Informales a los pacientes con enfermedades cronico-degenerativas
integrados al programa A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina
Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social de Pachuca de Soto
Hidalgo.

19



MATERIAL Y METODOS

El presente es un estudio descriptivo y transversal el cual se realiz6 durante el
mes de noviembre de 2010 en visitas programadas por el servicio de A.D.E.C. del
Hospital General de Zona y Medicina Familiar No.1 de Pachuca de Soto Hidalgo a
pacientes con enfermedades crénico-degenerativas integrados a dicho programa.
Descriptivo ya que se recolecto la informacién sobre las variables a investigar de
manera independiente sin que su objetivo sea indicar como se relacionan las
variables medidas.

Transversal debido a que se recolectaron los datos en un solo momento, en un
tiempo unico.

Se aplico cuestionario de caracteristicas sociodemograficas y la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit la cual fue validada en su version en espafol y
para México por Alpuche en 2008.

POBLACION Y MUESTRA

Cuidadores Principales de pacientes con enfermedades crénico-degenerativas
integrados al programa A.D.E.C. del Hospital General de Zona y Medicina Familiar
No. 1 de Pachuca de Soto Hidalgo. Actualmente se encuentran integrados al
programa A.D.E.C. 194 pacientes.

El tamafo de nuestra muestra se determino por la siguiente formula:

n= NxZ;0°xpxq
d*x (N-1) + Z;—a’ xp x g

n= 194 x 3.8146 x 0.95 x 0.05 . = _194x0.1811935
0.0025 x 193 + 3.8416 x 0.95 x 0.05 0.4825 + 0.1811935
n= _ 35.151539 . =52.96351253 =53 + 10% =58
0.6636935
N =194

Z, —o® = 3.8416

p=0.95

g=0.05

d*= 0.0025

Interpretacion: Del total de 194 pacientes integrados al programa A.D.E.C. se tomé
una muestra de 53 pacientes, agregando un 10% por probables pérdidas por lo
gue se estudiaron a 58 pacientes, considerando un intervalo de confianza (IC) del
95%, de cometer un 5% de error y que de nuestra muestra un 5% no reuniera las

caracteristicas de la poblacion, por lo que se considera que la muestra es
representativa.
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CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION

Ser Cuidador Principal Informal de paciente con enfermedad cronica-
degenerativa integrado al programa A.D.E.C. del H.G.Z. y M.F. No. 1 del
Instituto Mexicano del Seguro social de Pachuca de Soto Hidalgo.

Todo aquel Cuidador Principal Informal de paciente con enfermedad
cronica-degenerativa integrado al programa A.D.E.C. que acepte participar
en el estudio de forma voluntaria y firme el consentimiento informado.

Ser Cuidador Principal Informal de paciente con enfermedad cronica-
degenerativa y que no reciba remuneracién econdémica por dicha actividad.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Todo aquel Cuidador Principal Informal que no acepte participar en el
estudio.

Todo aquel Cuidador Principal Informal que no llene de forma adecuada las
encuestas aplicadas.

Aquel Cuidador Principal Informal que no comparta el domicilio con el
paciente dependiente.

CRITERIOS DE ELIMINACION

Todo aquel cuidador principal que reciba remuneracion econémica por
brindar cuidado al paciente con enfermedad crénico degenerativas.

Todo aquel Cuidador principal de pacientes con enfermedades crénico
degenerativas que se encuentren internados en casas de retiro como
asilos.
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DESCRIPCION DE VARIABLES:

< < ESCALA
DEFINICION DEFINICION
VARIABLE DE INDICADORES
CONCEPTUAL OPERACIONAL MEDICION
Se caracteriza por actitudes - .
y sentimientos negativos Se utiliza la Entrevista
Sindrome El grado en que los que hacia el enfermo, de _Sobrecarga d_el
de proporcionan el cuidado desmotivacion, depresion- Cuidador de Zarit, la
perciben gue su salud, angustia, trastornos . cual consta de 22
sobreparga vida social, personal, y psicosomaticos, fatiga y Ordinal reactivos con 4 puntos;
del (;waador situacion econémica agotamiento no ligado al 22-46: ausencia
PrlnCIpaI cambian por este hecho 3sfuerzo, |rr;Fab|I_|€jad, 47-55:ligera
desperson_a lzaciony 55-110:excesiva
eshumanizacion
18-24
Tiempo transcurrido | '\dmero de afios 25-44
Edad P L vividos hasta el Ordinal 45-49
desde el nacimiento .
momento del registro 50-59
60 y mas
Condicién organica | Diferencia fisica y .
. S . Femenino
Sexo masculina o constitutiva del Nominal .
. ) Masculino
femenina hombre y mujer
Primaria incompleta
Perlc_Jdo de t|~emp0, Afios de estudio Primaria qompleta
medido en afos, realizados por el Secundaria
Escolaridad | durante el cual L P Ordinal Bachillerato
. i individuo hasta el : :
alguien ha asistido momento del reqistro Licenciatura
a la escuela. 9 ' Maestria
Doctorado
Actividad a la que Puede tener varios Ersntu?elzgf
s una persona se significados como . P
Ocupacion . . ., Nominal Jubilado
dedica en un tiempo | empleo, profesion, !
. s Pensionado
determinado vocacion.
Desempleado
Es la situacién de
hecho de la Se refiere al estado
o) . Casad@
poblacién de 12 marital como el estado Solter@
Estado Civil | 2N0S Yy mas en que cada individuo Nominal | Union libre
relacion a las leyes | guarda con relacion a . .
Divorciad @
y costumbres las leyes de .
: ) . ) . Viud@
matrimoniales del matrimonio del pais
pais.
Vinculo juridico Hij@
entre dos personas .
. Hay tres clases: Espos@
Parentesco | enrazon de la . .
: - consanguineo, por Nominal Herman@
del Cuidador | consanguinidad, del - o
) ) afinidad y civil. Padre
matrimonio o de la
. Madre
adopcién
Tiempo transcurrido
. desde que el NUmero de meses o <1 afio
Tiempo de ~ . . ~
. encuestado se hace | afios transcurridos Ordinal 1-5 aflos
cuidado . ; -
cargo de su familiar | hasta el registro. 5-10 afios
dependiente. >10 afios
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RECURSOS PARA EL ESTUDIO
HUMANOS
e 1 Médico Residente de Medicina Familiar encargado de la realizacién de la
presente tesis
e 1 Médico asesor de la investigacion.
MATERIALES
e Materiales de oficina
e Vehiculo de transporte para realizacion de visitas a domicilio en el
programa A.D.E.C
FINANCIEROS

e Propios del investigador
e Propios de la instituciéon
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

1.- En el estudio participaron los Cuidadores Principales Informales de los
pacientes con enfermedades cronico-degenerativas integrados en el programa
A.D.E.C. del HGZ y MF No. 1 en Pachuca De Soto Hidalgo.

2.- Se acudié con el equipo de A.D.E.C a realizar visitas domiciliarias a los
pacientes integrados en este programa durante el mes de noviembre de 2010.

3.- Durante la visita el tesista invitd a los Cuidadores Principales Informales a
formar parte del presente estudio.

4.- Previo consentimiento informado, se aplic6 Cuestionario Socio demografico y
Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit a aquellos cuidadores que
cumpliendo con los criterios de inclusion, aceptaron participar en el presente
estudio.

5.- Se disefié hoja de célculo en el programa Excel para recoleccion de datos
socio demogréaficos de nuestros participantes.

6.- Se determin6é la prevalencia del Sindrome de Sobrecarga del Cuidador
Principal Informal mediante la entrevista de Zarit, la cual consta de 22 reactivos,
cada uno con 5 probables respuestas 1=nunca, 2 = casi hunca, 3 = algunas veces,
4 = frecuentemente, y 5 = siempre. Los puntos de corte para esta version
espafiola son 22-46 para Ausencia de sobrecarga; 47-55 Sobrecarga leve y 55-
110 Sobrecarga excesiva.

7.- Se estimaron frecuencias simples y rango muestral.

8.- Se realizaron graficos de los resultados y presentacion de los mismos, asi
como discusion, conclusiones y propuestas de solucion.
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CONSIDERACIONES ETICAS

Este proyecto de investigacion cumplié con las normas establecidas en el
reglamento de la Ley General De Salud en materia de investigacion para la salud
en México, publicado en el Diario Oficial de la Federacion el dia 7 de febrero de
1987.

Y de acuerdo con el reglamento, esta investigacion se clasifico como de riesgo 1
(investigacion sin riesgo) segun lo dictado en el titulo segundo, capitulo 1, articulo
17, investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza
alguna intervencion o modifican intencionada en las variables fisiologicas,
psicoldgicas y sociales de los individuos que participaron en el estudio, entre los
gue se consideran cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y
otros en los que no se identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

El estudio no representd riesgo alguno para el paciente, y se conservaron los
principios de respeto a la persona, beneficencia vy justicia. Los resultados
permitieron conocer la prevalencia del Sindrome de Sobrecarga en el Cuidador
Principal de pacientes con enfermedades cronico-degenerativas integrados en el
programa A.D.E.C y ademas establecid sugerencias y medidas para disminuir los
riesgos para los cuidadores de estos pacientes y brindar atencion oportuna.

El proyecto respeto los codigos de ética en la investigacion con seres humanos de
Helsinski, de la Secretaria de Salud y de nuestra institucion.
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RESULTADOS

En el presente estudio se incluyeron 58 Cuidadores Principales Informales a
quienes se les aplico el Cuestionario Socio-demografico y la entrevista de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

Respecto al nivel de sobrecarga en el Cuidador Principal Informal de los pacientes
con enfermedades crénico-degenerativas integrados al programa A.D.E.C se
encontr6 que el 57% no tuvieron sobrecarga y el 21% presenté sobrecarga
severa, mientras que el 22% mostro sobrecarga leve (grafica 1)

Grafica1
Grado de Sobrecarga en el Cuidador Principal Informal de
Pacientes con Enfermedades Cronico-Degenerativas
Integrados al Programa A.D.E.C del Hospital General de
Zonay Medicina Familiar No. 1 del IMSS Pachuca

= Ausencia
® Sobrecarga leve

® Sobrecarga severa

Fuente: Entrevista de sobrecarga del Cuidador de Zarit

Respecto a la edad de los Cuidadores Principales Informales se encontré que el
39.7% (23) son mayores de 60 afios, seguidos del grupo de 25 a 44 afos (29.3%),
encontrando el mismo porcentaje de 13.8% para el grupo entre 50 a 59 afios y 45
49 afios. Y con 3.4% (2) el grupo de 18 a 24 (gréfica 2)

Grafica 2
Frecuencia por Grupos de Edad del Cuidador Principal Informal

25 B 18-24 afos
W 25-44 afios
20 39.7%
W 45-49 afios
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B 50-59 afios
10 0>60 afos
5
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Edad

Fuente: Cuestionario Socio-demografico
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Respecto al sexo de los Cuidadores Principales Informales se encontré que el
83% son del sexo femenino y 17% del sexo masculino (gréafica 3)

Gréfica 3
Sexo del Cuidador Principal Informal

E MASCULINO
B FEMENINO

Fuente: Cuestionario Socio-demografico

El grado de escolaridad de los Cuidadores Principales Informales se presentd en
su mayoria en el nivel secundaria con un 29% (17), seguido del nivel bachillerato
con 15 personas (26%) y de primaria completa con 14 personas que se traduce en
un 24%. En nivel licenciatura estuvieron incluidas 8 personas (14%) y el menor
grupo estuvo representado por 4 personas con primaria incompleta (gréafica 4)

Grafica4
Grado de Escolaridad del Cuidador Principal Informal

20 ® Primaria Incompleta

15 B Primaria Completa

Secundaria
10 _
B Bachillerato

Licenciatura

Escolaridad

Fuente: Cuestionario Socio-demografico
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Con respecto a la ocupacion de los Cuidadores Principales Informales se encontro
que en su mayoria se dedican a actividades del hogar con un 57% (33), seguido

de 18 personas empleadas con un 31%, 4 jubilados (7%), 2 desempleados (3%) y
1 pensionado (2%) (gréafica 5)

Grafica b
Ocupacion del Cuidador Principal Informal

E EMPLEADO
E JUBILADO
L PENSIONADO

M DESEMPLEADO
57%

N

.

IHOGAR

Fuente: Cuestionario Socio-demografico

Dentro del estudio se encontré que los Cuidadores Principales Informales son
casados en un 46% representando la mayoria, seguidos de los solteros 31%, en

union libre 10%, divorciados 7% y en la minoria viudos representando el 6%
(grafica 6)

Gréfica 6
Estado Civil del Cuidador Principal Informal

B VIUDO
— 3 (6%) m UNION LIBRE
=
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27
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Fuente: Cuestionario Socio-demografico
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El parentesco que guardan los Cuidadores Principales Informales con los
pacientes con enfermedades cronico-degenerativas integrados al programa
A.D.E.C es en su mayoria el de Hija como se muestra en la Tabla 1, seguido de la
esposa y la hermana, en su minoria se encuentra a los hijos, esposo, hermanos y
padres, el grupo de otros esta representado por nietos, cufiadas y amistades.

Tabla 1
Parentesco de los Cuidadores Principales Informales con los Pacientes con Enfermedades
Croénico-Degenerativas

Parentesco CPI* _ Porcentaje |
Hija 22 38%

Esposa 9 16%

Otros 9 16%
Hermana 8 14%

Hijo 4 7%

Esposo 3 5%
Hermano 2 3%

Padre 1 2%

Total 58 100%

*CPI: Cuidador Principal Informal

Fuente: Cuestionario Socio-demogréfico

Se observé que el 55% de los Cuidadores Principales Informales invierten
diariamente de 19 a 24 hrs en el cuidado de los pacientes, seguido del 21% que le
dedica de 1 a 6 hrs, el 14% de 7 a 12 hrs y solo el 10% invierten de 13 a 18 hrs
(gréfica 7)

Grafica7
Tiempo diario que dedican los Cuidadores Principales
Informales alos Pacientes

M 1-6 HRS

M 7-12 HRS
kd 13-18 HRS
19-24 HRS

Fuente: Cuestionario Socio-demografico
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El tiempo que los Cuidadores Principales Informales han tenido a su cargo a los
Pacientes con Enfermedades Cronico-Degenerativas integrados al programa
A.D.E.C fue en su mayoria de mas de 11 afios (36%), el 26% de 1 a 5 afios, de 6
a 10 anos el 21% y el 17% han tenido menos de 1 afio a su cuidado a las
pacientes (grafica 8)

Grafica 8
Tiempo que los Cuidadores Principales Informales han
tenido a su cargo a los Pacientes

20 | <1 ANO
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TIEMPO DE CUIDADO

Fuente: Cuestionario Socio-demografico

Al correlacionar las variables se encontré sobrecarga severa predominantemente
en el sexo femenino (16%) y del 5% en el sexo masculino, la sobrecarga leve fue
del 17% en el sexo femenino y del 5% en el masculino y la auscencia de
sobrecarga fue del 50% para el sexo femenino y del 7% para el masculino
(grafica 9)

Grafica 9
Grado de Sobrecarga por Sexo de los Cuidadores
Principales Informales
35 59
o,
30 50%
25
20 )
Masculino
15 10 9 M Femenino
17% 16%
10 a 3 3
(0]
Ausencia de Sobrecarga leve Sobrecargasevera
Sobrecarga

Fuente: Cuestionario Socio-demografico y Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
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La Sobrecarga Severa de los Cuidadores Principales Informales por tiempo de
cuidado de los Pacientes con Enfermedades Cronico-Degenerativas se encontrd
en 4 personas quienes tenian menos de un afio cuidando al paciente, en 1
persona que tenia de 1 a 5 afios, en 3 personas quienes tenian de 6 a 10 afios y
en 4 personas quienes tenian mas de 11 afos cuidando al paciente. La
sobrecarga leve se presentd en 5 personas que tenian mas de 11 afios
proporcionando cuidados al paciente, en 2 personas quienes tenian de 6 a 10
afos, en 5 personas quienes tenian de 1 a 5 afios y en una persona quien tenia
menos de 1 afio a cargo del paciente. La ausencia de sobrecarga se mostré en su
mayoria en personas que tenian mas de 11 afios cuidando al paciente,
representado por 12 personas, en 7 pesonas quienes tenian de 6 a 10 afios a
cargo, en 9 personas quienes tenian de 1 a 5 afios atendiendo al paciente y en 5
quienes tenian menos de 1 afo (grafica 10)

Grafica 10
Grado de Sobrecarga de los Cuidadores Principales
Informales por Tiempo de Cuidado del Pacientes
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Fuente: Cuestionario Socio-demografico y Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Por tiempo diario de cuidado invertido en los pacientes con enfermedades cronico-
degenerativas se encontré que los Cuidadores Principales Informales invierten en
su mayoria de 19 a 24 hrs porporcionado atencién, sin embargo solo en 8 de ellos
se observlé sobrecarga severa, en 7 sobrecarga leve y en 17 no se observo
sobrecarga (grafica 11)
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Grafica 11
Grado de Sobrecarga de los Cuidadores Principales
Informales por Tiempo Diario de Cuidado Invertido a los
Pacientes
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Fuente: Cuestionario Socio-demogréfico y Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Respecto al Grado de Sobrecarga de los Cuidadores Principales Informales por
Estado civil, se encontr6 que el grupo mayor estuvo constituido por los casados,
dentro de los cuales el 17% mostro sobrecarga severa, el 5% sobrecarga leve y
24% no presentaron sobrecarga. El siguiente grupo estuvo constituido por los
solteros en los que se encontrd6 2% de sobrecarga severa, 10% de sobrecarga
leve y 19% sin sobrecarga. Dentro del grupo de divorciados se encontré que el 2%
presenta sobrecarga leve y el 5% ausencia de sobrecarga. Los Cuidadores
Principales Informales que viven en union libre presentaron el 5% sobrecarga leve
y el 5% ausencia de sobrecarga y en el grupo de los viudos se encontré que el 2%
mostro sobrecarga leve y el 4% ausencia de sobrecarga (gréafica 12)

Grafica12
Grado de Sobrecarga por Estado Civil de los Cuidadores
Principales Informales
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Fuente: Cuestionario Socio-demogréfico y Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
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Se encontrd que la mayoria de los Cuidadores Principales Informales dedican sus
actividades al Hogar y dentro de este grupo se encontré que el 34% no presenta
sobrecarga, el 12% presenta sobrecarga leve y el 10% presenta sobrecarga
severa, el siguiente grupo por frecuencia esta representado por el grupo de
empleados de los cuales el 15% no presentan sobrecarga, el 9% presentan
sobrecarga leve y el 7% sobrecarga severa (grafica 13)

Grafica13
Grado de Sobrecarga por Ocupacion de los Cuidadores
Principales Informales
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Fuente: Cuestionario Socio-demogréfico y Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
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DISCUSION

En este estudio se encontré que el 43% los Cuidadores Principales Informales de
los pacientes con enfermedades crénico-degenerativas integrados al programa
A.D.E.C mostraron sobrecarga, de los cuales el 21% cursa con sobrecarga
severa, el 22% con sobrecarga leve y el 57% presentaron ausencia de
sobrecarga, que relacionado con la literatura se acerca al estudio realizado por
Lara Palomino y cols., donde el 31.7% reportaron sobrecarga, siendo mas alta la
sobrecarga leve en comparacién con la severa como se registro en nuestro
estudio. “?

Con respecto a la edad y sexo se encontr6 que la mayoria de los Cuidadores
Principales Informales son mujeres mayores de 60 afios o que se relaciona con
los estudios que existen a nivel nacional e internacional. 82039

Tomando en cuenta el nivel de estudios de los Cuidadores Principales Informales
se encontré que la mayoria representada por el 29% cuentan con estudios a nivel
secundaria, seguido del nivel bachillerato con el 26% lo cual ha sido también
descrit(cl)sggr Lara Palomino y cols. y en el estudio realizado en Malaga Espafia en
2008. **

Asimismo se encontré una fuerte relacién entre la literatura y los resultados de
este estudio en lo que respecta a la ocupacion, siendo el Hogar la actividad mas
frecuente con un 57%, seguido de los empleados con el 31%; *82939 |3 asociacién
entre la ocupacion y el grado de sobrecarga mostré que el 13% de las mujeres
dedicadas al hogar presentan sobrecarga de leve a severa.

Las mujeres casadas en este estudio representaron el estado civil mas frecuente,
seguido de las solteras, lo cual se ha documentado también en estudios
nacionales e internacionales. 718292230 | 3 asociacién entre el estado civil y el
grado de sobrecarga muestra que el 17% de las mujeres casadas muestra
sobrecarga severa y el 10% de las solteras sobrecarga leve siendo menor
respecto a lo reportado en la literatura. 8%

El parentesco que tienen los Cuidadores Principales Informales con los pacientes
con padecimientos cronico-degenerativos es el de hijas en el 38%, seguido de la
esposa y las hermanas, lo cual coincide con lo descrito en la literatura.

El tiempo diario de cuidado que se les dedica a los pacientes se ha reportado en
estudios internacionales de 12 a 24 hrs en promedio encontrando en este estudio
que el 55% de los cuidadores invierten de 19 a 24 hrs en la atencion de los
pacientes, demostrandose ciue a mas horas de cuidado mayor es el grado de
sobrecarga que se presenta. 'V

Se encontré que el 57% de los Cuidadores Principales Informales han estado a

cargo de los pacientes durante 6 a mas de 11 afios lo que también guarda relacién
con el estudio realizado por Vazquez en Chile en el 2008. ®9 La asociacién entre
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el tiempo que llevan cuidando a los pacientes y el grado de sobrecarga mostré que
el 45% de los cuidadores que tenian de 6 a mas de 11 afios a cargo de ellos
presentan sobrecarga de leve a severa siendo menor el porcentaje respecto a lo
reportando en la literatura. 829

Durante el andlisis del estudio se observd que los Cuidadores Principales
Informales que presentaron Sobrecarga Severa se ven muy afectados en el orden
fisico, psicolégico, socioeconomico y emocional lo que en conjunto conlleva a un
sentimiento de pérdida de la autonomia, de la intimidad y la individualidad, asi
como a una restriccion social con sentimientos de depresion, poca tolerancia a las
tensiones, baja autoestima y aislamiento profesional que se traduce en una

sensacion de bajo rendimiento y pérdida de la salud tal y como se describe en la
literatura (2, 7,10, 17, 23, 24, 28,29)

Se observé que a diferencia de los Cuidadores Principales Informales que
presentan sobrecarga severa, los que presentan sobrecarga leve se ven mas
afectados en el orden econdmico y social con un impacto importante en las
relaciones interpersonales.
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CONCLUSIONES

1.

Mediante este estudio se ha podido comprobar que la prevalencia puntual
de Sobrecarga en los Cuidadores Principales Informales de pacientes con
enfermedades cronico-degenerativas integrados al programa A.D.E.C del
Hospital General de Zona y Medicina Familiar No.1 del Instituto Mexicano
del Seguro Social de Pachuca de Soto Hidalgo es del 43%, de los cuales el
21% muestra sobrecarga severay el 22% sobrecarga leve.

Asimismo se encontrd que los aspectos socio-demograficos ubican el perfil
del Cuidador Principal Informal como el de un adulto entre 44 a 60 afios,
mujer, ama de casa, casada, con estudios de bachillerato, cuyo rol
preponderante es el de ser hija o esposa.

Se observd que a mayor tiempo diario invertido en el cuidado del paciente
es mayor el grado de sobrecarga que presentara, esto también relacionado
al tiempo en afos que el Cuidador Principal Informal lleva a cargo de la
atencion del paciente.

Ademas se encontrd que el grado de sobrecarga esta fuertemente reflejado
en aspectos socioecondémicos, fisicos, psicolégicos y emocionales,
condicionando en los Cuidadores Principales informales un alto grado de
afeccion sobre las situaciones de salud e independencia.

Por lo anterior es importante identificar si los Cuidadores Principales
Informales presentan Sindrome de Sobrecarga, esto con la finalidad de
detectar en forma oportuna las afecciones en todos los aspectos fisico-
humanisticos y manejarlas en forma oportuna, teniendo asi un impacto
significativo en la reduccién de complicaciones en el cuidado de los
pacientes con enfermedades cronicas, reflejado en la disminucion de
sentimientos de baja autoestima y en la disminucion de costos en cuidados
para la salud.

PROPUESTAS DE SOLUCION

Con base a los resultados obtenidos se propone dar continuidad al presente
trabajo de investigacion, a fin de que como se ha tratado en puntos anteriores se
correlacionen las variables con el grado de Sobrecarga del Cuidador Principal
Informal, permitiendo establecer resultados contundentes respecto al grado de
afeccién social, emocional, fisica y econémica de éstos ultimos con la finalidad de
intervenir oportunamente en el manejo de dichas manifestaciones
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ANEXO A @
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

HOSPITAL GENERAL DE ZONA
UNIDAD MEDICINA FAMILIAR No. 1
PACHUCA HIDALGO.

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y fecha:

Por medio de la presente, yo:

Acepto participar en el proyecto de investigacion titulado

“PREVALENCIA DEL SINDROME DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRINCIPAL
INFORMAL EN PACIENTES CON ENFERMEDADES CRONICO-DEGENERATIVAS
INTEGRADOS AL PROGRAMA ADEC EN EL HGZ Y MF No.1 PACHUCA HGO”

Registrado ante el Comité Local de Investigacion con el nUmero: F2010 1201-12

El objetivo de este estudio serd Determinar la prevalencia de Sindrome de Sobrecarga Del
Cuidador Principal en cuidadores de pacientes con enfermedades cronico-degenerativas
integrados al programa A.D.E.C. en el IMSS HGZ y MF No. 1 Pachuca Hidalgo.

Se me ha explicado que mi participacion consistira en:

1.- Llenar la Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, la cual consta de 22 reactivos y
encuesta de datos sociodemograficos.

Declaré que se ha informado ampliamente que al participar en el presente estudio no corro riesgos
ya que s6lo contestaré 2 cuestionarios sin que estos intervengan o modifiguen de forma negativa
mi salud. El beneficio derivado de mi participacién en el estudio sera que podre mejorar mi calidad
de vida al ser diagndstico con Sindrome de sobrecarga de forma oportuna en caso de padecerlo y
podré recibir atencién médica oportunamente.

El Investigador responsable se ha comprometido a darme informaciéon oportuna sobre cualquier
procedimiento alternativo adecuado para el tratamiento, asi como a responder cualquier pregunta y
aclarar cualquier duda que le plateé acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los
riesgos, los beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la investigacion o con el tratamiento.
Entiendo que conservo el derecho de retirarme en el momento que yo decida sin que ello
afecte la atencién médica que he recibido del Instituto. Podré solicitar informacién al Tel.
7113195.

El Investigador principal me ha dado seguridad que no se me identificara en las presentaciones o
publicaciones que se deriven de este estudio y que los datos obtenidos seran manejados en forma
confidencial, también se ha comprometido a proporcionarme informacién actualizada que obtenga
durante el estudio, aunque ésta pudiera hacerme cambiar de parecer respecto a la permanencia en
el mismo.

Nombre y Firma del Paciente Nombre, Firma, direccién, parentesco del Testigo

Nombre, Firma, direccion, parentesco del Testigo

Nombre, Firma y matricula del Investigador principal.
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ANEXO B

CUESTIONARIO DE INVESTIGACION CLINICA

Nombre: Fecha:

Nombre del paciente integrado al Programa A.D.E.C.

NUmero de afiliacion:

1.- Edad:

2.- Sexo:
a) Masculino b) Femenino

3.- Escolaridad:
a) Primaria incompleta b) Primaria completa c) Secundaria
d) Bachillerato e) Licenciatura f) Maestria g) Doctorado

4.- Ocupacion:
a) Estudiante b) Empleado c) Jubilado d) Pensionado e) Desempleado f) Hogar

5.- Estado Civil:
a) Casado b) Soltero c) Divorciado d) Union libre e) Viudo

6.- Parentesco que tiene con el paciente:
a) Hijo b) Esposo ¢) Hermano d) Padre e) Madre
f) Otro

7.- Tiempo que tiene a su cuidado el paciente:
a) <1 afo b) 1-5 afios c) 5-10 afios d) > 10 afos

8.- Tiempo diario que le dedica a su paciente (horas):
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ANEXO C @

ESCALA DE ZARIT

Conteste las 20 preguntas marcando con una “X” solo uno de los casilleros correspondientes a las
columnas, conteste de forma sincera segun el siguiente criterio:

1=Nunca 2 = Casi nunca 3 = Algunas veces 4 = Frecuentemente 5 = Siempre

1123 |4]|5

1 ¢ Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?

3 ¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 ¢ Siente verglenza por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su familia?

7 ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

9 ¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su
familiar?

10 ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener
gue cuidar de su familiar?

12 ¢ Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener
que cuidar de su familiar?

13 ¢ Se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener
gue cuidar de su familiar?

14 ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le
puede cuidar?

15 ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos
de cuidar a su familiar, ademas de otros gastos?

16 ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ¢ Piensa que deberia hacer més por su familiar?

21 ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente ¢ Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar
a su familiar?
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