APORTACIONES ORIGINALES

Sobrecarga, ansiedad y depresion en
cuidadores primarios de pacientes
con dolor crénico y terminales

Introduccion: en México no existen estudios
sobre caracteristicas psicoafectivas de la per-
sona que asume voluntariamente el papel de
responsable de un paciente. El objetivo del
estudio fue medir y comparar los niveles de
sobrecarga, ansiedad y depresion de 65 cui-
dadores primarios de pacientes con dolor cré-
nico con los de 35 cuidadores de pacientes
terminales.

Material y métodos: se aplico la Entrevista de
carga del cuidador de Zarit, y la Encuesta de
salud del cuidador primario informal, a
cuidadores de pacientes de la Clinica de Dolor
del Instituto Nacional de Ciencias Médicas y
Nutricién “Salvador Zubiran”.

Resultados: ambos grupos rebasaron el pun-
to de corte del nivel de sobrecarga, pero no
hubo diferencias significativas en esta varia-
ble ni en ansiedad. Sin embargo, los cuidado-
res de pacientes terminales presentaron
mayor sintomatologia depresiva y mayor per-
cepcién de impacto en su estado de animo.
Se encontraron correlaciones positivas entre
sobrecarga y depresion; sobrecarga y ansie-
dad; y depresion y ansiedad.

Conclusiones: los cuidadores tienen sintoma-
tologia afectiva que necesita atencion, sobre
todo si cuidan pacientes terminales; el tipo
de paciente influye en la sintomatologia depre-
siva. Este trabajo puede ayudar a sustentar
programas de intervencion dirigidos a esta
poblacién pilar en el tratamiento de los pa-
cientes.

SUMMARY

Background: in Mexico there are few studies
about the psychological characteristics of
the person that voluntary and in a complete
sense assumes the role of responsible of a
patient. The purpose of this study was to
assess and compare the levels of burden,
anxiety and depression of 56 caregivers of
patients with chronic pain with the ones of
35 caregivers of terminally ill patients.
Methods: the study was conduced at the Chro-
nic Pain and Palliative Medicine Department
of the Instituto Nacional de Ciencias Médicas
y Nutricion “Salvador Zubiran”. We used the
Spanish version of the Burden Interview and
the Informal Primary Caregiver Health Survey.
Results: both groups went over the cut off
point of the Burden Scale even though no
significative differences between groups
were found nor in burden or in anxiety. The
caregivers of terminal patients had more
depression symptoms and a greater per-
ception of the impact of the care activity in
their mood. Positive correlations between
burden and depression, depression and
anxiety and burden and anxiety were found.
Conclusions: All caregivers reported multiple
depression symptoms —greater if they cared
terminally ill patients— so, it may suggest that
the patient’s iliness directly influences the
depression symptoms of their caregivers. This
study can help to develop intervention programs
directed to help this population that is the
principal support of the patient’s treatment.

Recibido: 1 de junio de 2007

Introduccion

Los grados de discapacidad y dependencia ante
una enfermedad crénica o dolor difieren segtin
las caracteristicas psicosociales y culturales de la
poblacién. La dependencia y la discapacidad oca-
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sionan reacciones en la familia.! En nuestro pafs,
el cuidado de la salud corresponde en mayor
medida a la familia, la cual constituye un pilar
bésico en la provisién de cuidados a los pacien-
tes.” A pesar de esto, en México se sabe poco sobre
el efecto de las enfermedades en los cuidadores,
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quienes comprometen sus vidas privadas y es-
tdn sobrecargados por su papel. La experiencia
de cuidado conlleva sufrimiento junto con sen-
timientos de abandono, ansiedad y dudas sobre
la provisién de cuidados.

En 1999, la Organizacién Mundial de la Sa-
lud? definié al cuidador primario como “la per-
sona del entorno de un paciente que asume
voluntariamente el papel de responsable del
mismo en un amplio sentido; este individuo estd
dispuesto a tomar decisiones por el paciente,
decisiones para el paciente y a cubrir las necesi-
dades bdsicas del mismo, ya sea de manera di-
recta o indirecta”.

Se ha confirmado que ser un cuidador pri-
mario tiene un impacto en la vida y en la sa-
lud.>® Existen estudios que han encontrado que
entre 46 y 59 % de los cuidadores primarios
estdn clinicamente deprimidos y utilizan pres-
cripciones para depresién, ansiedad e insomnio
dos o tres veces mds que el resto de la pobla-
cién.”” Se han identificado alteraciones en esta
poblacién que afectan multiples esferas —emo-
cional, social, estructural—, las cuales se deben
considerar sintomas que tienen igual relevancia
que los que presenta el enfermo.?

Las actividades de cuidado pueden ser muy
estresantes porque se da un involucramiento
emocional directo con un miembro de la fami-
lia que sufre. Mientras mds tiempo se invierte
en el cuidado, el cuidador sacrifica sus propios
recursos y actividades.'”

Algunos factores identificados en los cuida-
dores primarios y que han sido susceptibles de
evaluacién son patrones rigidos de funciona-
miento, alteraciones del ciclo de vida familiar,
sindrome del cuidador, negacién, cdlera, miedo,
ambivalencia afectiva, aislamiento social, duelo
patolégico, depresién, ansiedad y estrés, tipo de
cuidado y sobrecarga.'®!!

El tipo de cuidado se ha descrito en térmi-
nos de la duracién del cuidado en meses o afios
y en horas al dfa, asi como en el grado de impacto
en la vida privada del cuidador y en la frecuencia
de la ocurrencia de indicadores diagndsticos de
estrés en el cuidador.!?

Las investigaciones sobre las consecuencias del
papel del cuidador se ha centrado en la “sobre-
carga’ o burden, que describe las consecuencias
negativas del cuidado sobre la familia y las po-
sibles variables que pueden influir en ella.'? Es

un concepto que aparecié en los afios sesenta en
Inglaterra, donde se realizé un estudio sobre los
efectos que ocasionaba en la familia tener un
paciente psiquidtrico y tratar de integrarlo a la
sociedad. Los estudios se continuaron en los
setenta y finalmente se planteé la necesidad de
valorar estos efectos sobre la familia desde una
perspectiva mayor. Fue asi que se iniciaron los
estudios y comenzaron a surgir las dificultades
para definir el término.

En el presente anilisis se toman como base
las investigaciones donde se plantean dos tipos
de sobrecarga: la subjetiva y la objetiva. La subje-
tiva se define como las actitudes y reacciones emo-
cionales ante la experiencia de cuidar; y la objetiva
como el grado de perturbaciones o cambios en
diversos aspectos del dmbito doméstico y de la
vida de los cuidadores. Ademds de esta diferen-
ciacién, la literatura reporta que bajo el término
de sobrecarga existen distintas dimensiones o as-
pectos relativos a la carga (costos econémicos del
cuidado, carga fisica asociada al cuidado, limita-
cién del tiempo del cuidador, impacto sobre las
relaciones interpersonales, etcétera).!3!> Para el
presente estudio, este constructo se medird a tra-
vés de La Entrevista sobre la carga del cuidador de
Zarit y Zarit."” Dicho instrumento mide en la
mayoria de los reactivos la sobrecarga subjetiva,
que se ha visto es un buen indicador de los efec-
tos del cuidado.

Debido a lo descrito, se considera que el
apoyo al cuidador debe tomarse como una acti-
vidad central y definitiva. Las necesidades de
los cuidadores primarios son multidimensiona-
les e incluyen apoyo econémico, psicoldgico, in-
formativo y para manejar la fatiga. En nuestros
dfas, las necesidades de la familia son mayores
que las del paciente.!?

En los tltimos afios se han realizado investi-
gaciones donde se ha evaluado a los cuidadores
primarios de pacientes con diferentes tipos de
enfermedades, entre ellas trastornos neuroldgi-
cos'®17 o psiquidtricos.'®!? En cuanto a los cuida-
dores primarios de pacientes con dolor crénico,
existen relativamente pocos estudios.”’ En gene-
ral reportan que los cuidadores comprometen sus
vidas privadas y se encuentran sobresaturados, de-
bido a que suelen administrar los analgésicos y
decidir si debe o no buscarse ayuda profesional.
Ademds, ser testigo que una persona querida estd
sufriendo trae consigo angustia, sentimientos de
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abandono, ansiedad y dudas acerca del cuidado
que se le estd proporcionando al paciente.

En cuanto a los cuidadores primarios de pa-
cientes con enfermedades terminales existe mu-
cho més literatura.?!** El cuidador de un enfermo
terminal es la figura clave en todo el proceso de
enfermedad.! La Organizacién Mundial de la
Salud?* promueve la importancia de que las fa-
milias reciban apoyo por parte de los servicios de
cuidados paliativos, identificando no solo al pa-
ciente sino a la familia como unidad de cuidado.

Con la idea de prevenir ingresos hospitala-
rios no planeados debido a crisis en el cuidador
primario, es importante prevenir el riesgo de mor-
bilidad fisica y psicolégica durante el cuidado y
las fases del duelo. Para ello se considera nece-
sario instituir sistemas de evaluacién en las fases
de referencia a través del tiempo invertido en el
cuidado, de tal forma que se asegure el contacto
con la familia, el registro de sus necesidades de
cambio e informe de los planes de cuidado.

No se encontraron estudios en poblacién
mexicana que permitan identificar las caracte-
risticas psicosociales de los cuidadores prima-
rios de pacientes que asisten a una clinica de
dolor. La presente investigacién cobra relevan-
cia pues puede proporcionar informacién im-
portante acerca de los factores de riesgo en esta
poblacién y desarrollar programas de preven-
cién. Por otro lado, la evaluacién psicoldgica

ayuda a sustentar estrategias de intervencién.”

Material y métodos

Se empled un disefio no experimental cualitati-
vo y exploratorio, ya que Ginicamente se descri-
bieron las variables observadas y se recolectaron
datos sin mediciones numéricas sobre el tema.
Participaron 100 cuidadores. La muestra se reuni6
entre junio y diciembre de 2006 en la Clinica de
Dolor y Cuidados Paliativos del Instituto Na-
cional de Ciencias Médicas y de la Nutricién
“Salvador Zubirdn”.

El procedimiento consisti6 en que a los acom-
panantes (familiares o cuidadores) de los pacientes
que acudieron a la consulta externa se les realizaron
tres preguntas: ;asumié el rol de cuidador del
paciente de manera voluntaria?, susted cubre las
necesidades bdsicas del paciente?, ;usted toma
decisiones por y para el paciente? Los acompa-
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fiantes que respondieron afirmativamente a las
tres preguntas fueron considerados cuidadores
primarios (Organizacién Mundial de la Salud)!
y fueron invitados a participar en el estudio.

Previo consentimiento informado para par-

ticipar en este estudio se procedid a aplicar los
siguientes instrumentos:
»  Encuesta de salud del cuidador primario in-
formal,*® entrevista semiestructurada que cons-
ta de 69 reactivos divididos en siete dimensiones:
caracteristicas sociodemograficas, cuidado del
paciente, apoyo social percibido, précticas pre-
ventivas en salud, morbilidad percibida y diag-
nosticada, estilo de vida y salud mental. Cada
dimensi6n se compone de preguntas abiertas y
cerradas y de escala Likert (de cuatro hasta 10
puntos) y cuenta con diversas subescalas. Fue
modificada por los autores del presente trabajo
en la dimensién de salud mental en la cual se
agregaron las subescalas depresién y ansiedad,
estrés del cuidador primario, grado de depen-
dencia del paciente, locus de control, satisfac-
cién con el cuidado y dreas afectadas por el
cuidado del paciente.

Las subescalas de ansiedad y depresién fueron
tomadas de la Historia clinica multimodal de La-
zarus.” Dichas subescalas evaldan componentes
cognitivos y conductuales de los trastornos del es-
tado de dnimo. Se interroga sobre los aspectos cog-
nitivos de la ansiedad y la depresién que propone
Beck,?® y sobre la sintomatologfa fisica que se
establece en el DSM-IV como criterios diagnds-
ticos para los trastornos del estado de 4nimo y
para ansiedad generalizada. La Historia clinica
multimodal es un instrumento que ha arrojado
resultados confiables®-3! y constituye la herra-
mienta principal de la terapia multimodal. Las
subescalas se pueden observar en el anexo. La
primera parte abarca el drea cognitiva y la se-
gunda, los sintomas fisicos de los trastornos.

s Entrevista sobre la carga del cuidador de Zarit,"”
que en su version en espafiol mide la sobrecarga
subjetiva, definida como “las actitudes y reaccio-
nes emocionales ante la experiencia de cuidar”.
Consta de 22 items que se responden en escala
Likert de cinco puntos: nunca = 0, raravez = 1,
algunas veces = 2, muchas veces = 3, casi siem-
pre = 4. El entrevistado debe sefialar la frecuen-
cia con la que se siente identificado con el
enunciado. El item 22 ofrece una valoracién glo-
bal de la sobrecarga que percibe el cuidador y la
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califica en nada = 0, poco = 1, moderada = 2,
mucha = 3 y extremada = 4. El instrumento ori-
ginal estaba constituido por 29 items, pero en
una revisién posterior se redujo y se establecid el
punto de corte en 25 puntos. Se considera un
nivel alto de sobrecarga cuando la puntuacién
general rebasa el punto de corte. Distintos traba-
jos que han utilizado este instrumento informan
buenas propiedades psicométricas. Las puntua-
ciones de sobrecarga correlacionan significativa-
mente con sintomas psicopatolégicos en el
cuidador, con el estado de 4nimo y la salud fisica
del cuidador, asi como con la calidad de la rela-
cién entre el cuidador y el receptor de cuidados.

La aplicacién de los dos instrumentos tomé
entre 30 y 40 minutos. Los datos se recolecta-
ron y procesaron con el programa SPSS versién
12.0. Se obtuvo estadistica descriptiva de los
datos demogréficos. Para fines del andlisis esta-
distico de los sintomas afectivos, la muestra se
dividié en dos grupos de acuerdo con el tipo de
pacientes que se cuidaba: cuidadores de pacien-
tes con dolor crénico (7 = 65) y cuidadores de
pacientes paliativos (7 = 35). Se realizé una com-
paracién de medias con # de Student de las pun-
tuaciones de ansiedad y depresién de ambos
grupos. Posteriormente se realizé una correlacién
de las puntuaciones de ansiedad, depresién y carga
con una prueba de Pearson. Finalmente se rea-
lizé una prueba de confiabilidad interna para
ambos instrumentos por medio de alfa de
Chronbach y andlisis de Kuder-Richardson, que
permite observar la correlacién de cada ftem con
la prueba. De esta forma se obtiene la media, la
varianza y el alfa total de la prueba si se elimina
cada uno de los reactivos.

Resultados

Los datos sociodemogréficos se pueden obser-
var en el cuadro I. En promedio, los cuidadores
fueron mds jévenes que los pacientes. En cuan-
to a la escolaridad, el valor medio fue de 10
afios, que equivale a estudios de bachillerato.
Sin embargo, en el estudio se incluyeron cuida-
dores que tenfan estudios desde primaria hasta
posgrado. La mayoria de los cuidadores y de los
pacientes fue del sexo femenino.

Las medidas del tipo de cuidado (cuadro II)
se entienden como las horas de cuidado al dia,

que se encuentran distribuidas en categorias que
las agrupan de una a 24 horas; y el tiempo de
cuidado en meses y afios, categorizado desde los
seis meses hasta los 11 o mds afos. Respecto al
tiempo de cuidado en meses y afios, 59 % de los
cuidadores se distribuyé entre el minimo y el
mayor tiempo de cuidado.

En cuanto a las horas de cuidado al dia, 67 %
de los cuidadores permanecia con su paciente
mds de 12 horas al dia, lo que denota que la ma-
yorfa de los cuidadores pasa gran parte del dia
con el paciente; es decir, es cuidador de tiempo
completo.

En el caso de las subescalas de ansiedad y
depresién, ninguno de los reactivos debié ser
eliminado al reportar correlaciones superiores a
0.20, lo cual indica una buena confiabilidad
interna. El alfa total de la prueba fue de 0.89,
que reafirma el hecho de una elevada confiabi-
lidad interna. La confiabilidad temporal de las
subescalas no se midié en este estudio por lo
cual no se utilizé el método zess-retest.

En las puntuaciones de dichas escalas (figura 1),
la media de la poblacién fue de 26.05 (DE = 9.5)
de 48 puntos posibles para depresién. Con el
fin de comparar las puntuaciones de depresién
en los cuidadores de pacientes con dolor créni-
co y de pacientes paliativos, se aplicé # de Student
y se encontraron diferencias significativas tinica-
mente en la puntuacién de depresion (30.4 versus
25, p = 0.010), en donde los cuidadores de pa-
cientes paliativos informaron mayor grado de
sintomatologfa depresiva en comparacién con
los cuidadores de pacientes con dolor crénico.

En un andlisis cualitativo de la escala se encon-
tré que los sintomas depresivos con mayor por-
centaje de reporte fueron ganas de llorar (73 %),

Cuadro |
Datos sociodemograficos

Media DE %

Edad del cuidador (afios) 475 13.0
Edad del paciente (afios) 60.7 157
Escolaridad (afios de estudio)  10.7 4.5
Sexo del cuidador
Masculino 33
Femenino 67
Sexo del paciente
Masculino 38
Femenino 62
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Cuadro Il
Tipo de cvidado en pacientes con dolor crénico y
terminales

%

Tiempo de cuidado

6-12 meses 37
1-3 afos 18
4-6 afnos 14
7-10 anos 9
11 0 mas afnos 22

Horas al dia de cuidado

1-5 22
6-8 7
9-12 4
12-24 67

irritabilidad (69 %), fatiga (67 %), tristeza (65 %),
problemas para la concentracién (60 %), pro-
blemas de suefio (59 %) y dolor de cabeza (50 %).

En cuanto a las puntuaciones de ansiedad,
la media de la poblacién fue de 15.7 (DE = 6.9)
de 36 puntos posibles. Con el fin de comparar
las puntuaciones de ansiedad y depresién en los
cuidadores de pacientes con dolor crénico y de
pacientes paliativos, se aplicé # de Student y no
se encontraron diferencias significativas.

En un andlisis cualitativo, los sintomas de an-
siedad con mayor porcentaje de reporte fueron
tensién nerviosa o estrés (66 %), problemas para
concentrarse (60 %) y nerviosismo o ansiedad
(50 %).

Posteriormente se analiz$ el impacto de la
actividad de cuidado sobre el estado de dnimo
(medido en una escala Likert de 0 a 10), en don-
de a mayor puntuacién, mayor impacto. Se en-
contré que la media fue de 5.2 (DE = 3.5) para
la poblacién general, y al realizar una compara-
cién de las medias del impacto del cuidado so-
bre el estado de dnimo en los dos grupos se hallé
que los cuidadores de pacientes terminales tuvie-
ron una media mayor (6.58 versus4.47, p = 0.003)
que los de pacientes con dolor (figura 2).

En el presente estudio, la escala de carga de
Zarit obtuvo una confiabilidad de 0.82, medida
por alfa de Chronbach. La media de la pobla-
cién fue de 28.68 puntos (DE = 14.64). La
media de la poblacién general rebasé el punto
de corte (25), lo cual indica un nivel alto de
sobrecarga de acuerdo a lo reportado en la lite-
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ratura. Posteriormente se realizé una compara-
cién de medias de las puntuaciones de la escala
de Zarit para los cuidadores de pacientes con
dolor crénico y los cuidadores de pacientes pa-
liativos. Por # de Student no se encontraron di-
ferencias significativas entre los grupos, es decir,
estaban igualmente sobrecargados (figura 3).

Finalmente, en los anilisis de correlacién
bivariada entre las variables de sobrecarga, an-
siedad y depresién realizados por medio de una
prueba de Pearson, se encontré una correlacién
positiva y estadisticamente significativa entre las
variables de depresién y sobrecarga (r = 0.496,
p =0.001); ansiedad y sobrecarga (» = 0.527,
p =0.0001) y ansiedad y depresién (» = 0.813,
»=0.0001).

Discusion

Los cuidadores primarios del presente estudio
fueron en su mayoria mujeres, lo cual es consis-
tente con los reportes de la literatura interna-
cional.!*>7 A diferencia de lo sefialado en la
mayorfa de la literatura extranjera,'”""? los pa-
cientes fueron mayoritariamente del sexo feme-
nino: mujeres cuidando a mujeres. Este aspecto
debe considerarse para disefiar programas de in-
tervencién enfocados a mujeres.

Por otro lado, la distribucién de la edad tanto
de pacientes como de cuidadores corresponde a
lo informado en la literatura extranjera, sobre
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Figura 1. Puntuaciones promedio obtenidas en cuda grupo en la escala de
depresion. General = muestra total. CP dolor = cuidadores primarios de
pacientes con dolor. CP terminal = cuidadores primarios de pacientes
terminales. *p < 0.05 al compararlo con el grupo de dolor
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todo en paises latinoamericanos. Las medias y
distribucién de la edad tanto de los pacientes
como de los cuidadores es semejante.'’

Al analizar los datos sociodemogrificos, la
media de afos de estudio fue superior al pro-
medio reportado tanto en la literatura interna-
cional para los cuidadores primarios (7.8 afios
de estudio)'® como en la media de afios de estu-
dio del pais. En nuestra poblacién identifica-
mos sujetos con una escolaridad promedio de
bachillerato, lo cual sugiere que podrian reali-
zarse intervenciones con mayor facilidad y efec-

o

2 4 6 8 10

Figura 2. Puntuaciones promedio de la percepcion del grado de impacto de la
actividad de cvidado en el estudo de animo del cvidador. El impacto se evalué
en una escala de 0 a 10; a mayor puntuacion, mayor percepcion de impacto.
General = muestra total. CP dolor = cuidadores primarios de pacientes con
dolor. CP terminal = cvidadores primarios de pacientes. **p = 0.003 al
compararlo con el grupo de cvidadores de pacientes con dolor.
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Figura 3. Puntuaciones promedio obtenidas en la escala de sobrecarga de Zarit
por cada grupo. General = muestra total. CP dolor = cvidadores primarios

de pacientes con dolor. CP terminal = cvidadores primarios de pacientes
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tividad en este grupo. Se atribuye este hallazgo
al lugar donde se llevé a cabo la investigacién y
se cree que no podria esperarse que todos los
cuidadores del pais cumplieran con esta carac-
teristica.

Respecto al tiempo de cuidado, nimero de
horas al dia y tiempo de cuidado en meses,'® la
mayoria de los entrevistados se agrupé en los
dos polos de la escala: menos de un afio o més de
11 afios como cuidadores. Estas dos etapas se han

13.17.21 como los

identificado por algunos estudios
puntos en los que los cuidadores indican mayor
grado de estrés y sobrecarga, en un caso por el
ajuste a la nueva actividad y en el otro por “sin-
drome del cuidador”, en donde el cuidador se
encuentra sobrecargado debido al tiempo y can-
tidad de recursos tanto personales como econé-
micos invertidos.! Ademds, los cuidadores
permanecen con el paciente la mayor parte del
721y
a mayores crisis dentro del niicleo familiar.' Se
ha descrito también que las caracteristicas del

dfa, conducta asociada a mayor sobrecarga

cuidado inciden directamente en la sobrecarga
y en el estado de 4nimo del cuidador.’

Los datos del tipo de cuidado en el presente
estudio coinciden con los de Lopes Monteiro
da Cruz en 2004,'° en cuidadores primarios de
pacientes con dolor crénico. En dicho estudio
informé que la mayorfa de los cuidadores per-
manece casi todo el dfa con el paciente (de 12 a
24 horas), lo cual deja un margen pequefio para
diversas actividades que podrian ayudar a los
cuidadores a disminuir el impacto de la carga de
su rol. El estudio se realizé en Brasil, por lo que
se podrian sugerir mayores similitudes cultura-
les respecto a otros efectuados en paises como
Inglaterra y Estados Unidos.

En cuanto al estado emocional de los cuida-
dores, un alto porcentaje de los cuidadores tuvo
reporte de diversos sintomas de ansiedad y de-
presién. Se registr6 falta de concentracién, ga-
nas de llorar, tristeza, nerviosismo, tensidn,
fatiga, problemas para dormir, etcétera.

Se encontré que los cuidadores de este estu-
dio informan mds sintomas de depresion que de
ansiedad. Esto podria deberse al instrumento con
el que se detectaron los sintomas. La escala que
se utiliz6 en el presente estudio interroga sobre
una amplia variedad de sintomas depresivos y
ansiosos divididos en fisicos y cognitivos. Re-
salta que varios de los sintomas de depresién
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reportados por el cuidador fueron de indole fi-
sica. Se encontraron reportes frecuentes sobre
problemas del suefio, fatiga y cansancio, que po-
drfan tomarse con reserva debido a que la acti-
vidad del cuidador amerita desgaste fisico, lo
cual podria sumarse o enmascarar la depresién.
Sin embargo, la escala también interroga sobre
sintomas cognitivos, los cuales se tomaron como
un reporte més fidedigno de la sintomatologia
afectiva. Algunos informes han puntualizado que
la sintomatologia mds comun en el cuidador es
la del estrés, seguida por la de depresién, 71 lo
cual apoyaria que se hayan informado mds sin-
tomas de depresién que de ansiedad. Ademds,
se ha sefialado que més de 50 % de los cuida-
dores se encuentra en riesgo de experimentar
depresién clinica o cubre los criterios para un
episodio depresivo mayor cuando se les entrevis-
ta con un instrumento estructurado y vdlido.'?
Por lo cual serfa probable que el reporte de los
cuidadores obedezca a lo que se ha observado
con anterioridad.

Se encontr6 un registro importante de sinto-
mas como tristeza, ganas de llorar, irritabilidad y
dificultad para concentrarse, sintomas que la litera-
tura extranjera ha indicado como comunes en los
cuidadores. Existen estudios que han referido que
entre 46 y 59 % de los cuidadores primarios se
encuentran clinicamente deprimidos y utilizan pres-
cripciones para depresién, ansiedad e insomnio dos
o tres veces mds que el resto de la poblacién.’

En general, los sintomas afectivos en los cui-
dadores del presente estudio fueron frecuentes,
lo cual coincide con lo indicado en la literatura
internacional. Sin embargo, con el fin de realizar
un andlisis mds especifico, en el presente estudio
se evalud la sintomatologia afectiva dividiendo
la muestra en dos grupos dependiendo del tipo
de paciente al que cuidaban: con dolor crénico
o terminales.

Con los resultados del andlisis anterior se
puede concluir que resulta importante tomar
en cuenta que los cuidadores de pacientes en
cuidados paliativos conllevan la variable de ter-
minalidad y muerte préxima del enfermo, ade-
mis de la pérdida de funcionalidad del paciente,
lo cual podria sugerir que podria ser diferente la
experiencia de cuidado que la de los cuidadores
de otro tipo de enfermos.

En un estudio®? se encontré que los cuida-
dores que perdieron a su paciente y no se sintie-
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ron preparados para la pérdida manifestaron ma-
yor sintomatologia de depresién, ansiedad y
duelo patolégico. En el presente estudio, efecti-
vamente, se encontré que los cuidadores de pa-
cientes terminales tuvieron una puntuacién media
mayor de sintomas depresivos en comparacién con
los cuidadores de pacientes con dolor crénico.

La sintomatologfa cognitiva es igualmente ma-
yor en los cuidadores de pacientes terminales. De
igual forma, estos cuidadores perciben un mayor
impacto del cuidado en su estado de 4nimo, lo cual
podria sugerir que la patologia del paciente y su
cercanfa a la muerte es una variable que probable-
mente incide en la percepcién del cuidado.

Se ha sugerido que en la medida en que se
deteriora el estado funcional de un paciente, el
cuidador incrementa sus niveles de depresién y
de sobrecarga percibida.'® Sin embargo, no exis-
ten muchos estudios dirigidos a comparar dis-
tintos tipos de pacientes en cuanto a su efecto en
los cuidadores. Se sabe que los cuidadores de pa-
cientes con demencia reportan un mayor grado
de estrés que los cuidadores de otros tipos de pa-
cientes; no obstante, no existen estudios suficien-
tes que permitan confirmar dichos hallazgos.

En el presente estudio se pudo observar que
el tipo de paciente influye en el reporte de sin-
tomatologia depresiva e impacto del estado de
dnimo, encontrdndose que el cuidado impacta mds
en el cuidador del paciente en cuidados paliativos.
Esto podria estar directamente relacionado con
la discapacidad, el bienestar del paciente y su cer-
cania a la muerte.

Al analizar los resultados de la variable de so-
brecarga se observa que los cuidadores de ma-
nera general experimentan un estado de elevada
carga subjetiva (la puntuacién media de la esca-
la de Zarit rebasé el punto de corte). Esto podria
relacionarse con el tipo de cuidado: los cuida-
dores del estudio se encontraban ubicados en
los puntos del tipo de cuidado en donde se ha
observado mayor sobrecarga (al inicio del rol o
un tiempo considerable en dicho papel). Tam-
bién se podria asociar a los reportes elevados de
sintomas de depresidn, ya que se ha sugerido en
diversas investigaciones una conexién entre so-
brecarga y depresién.

Se realizd una comparacién de las puntua-
ciones de sobrecarga dependiendo del tipo de
paciente al que se cuidaba pero no se encontra-
ron diferencias, ya que al parecer el padecimien-
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to del paciente no estd impactando la percepcién
de carga; aln asi, el nivel de sobrecarga es alto.

Lo anterior se contrapone a lo referido por
Grunfeld,' quien observé que los cuidadores ob-
tienen una media de 19 puntos en la escala de
Zarit cuando el paciente se encuentra en fase pa-
liativa, y que la sobrecarga aumenta a 26 puntos
cuando el paciente entra en la fase terminal. Por lo
que el estado de salud del paciente sf influyd la
percepcién de sobrecarga en dicho andlisis.

Aun cuando los cuidadores sienten satisfac-
cién por su tarea, también se ha encontrado que
experimentan consecuencias negativas como
pérdida del empleo y oportunidades, enferme-
dades psiquidtricas o la muerte del paciente.
Muchos también sienten sobrecarga econémica
e incapacidad para manejar sus responsabilida-
des de cuidado. Uno de cada cinco cuidadores
se ha clasificado con mala salud o problemas
fisicos de importancia, asi como con edad su-
perior a los 65 afos, factores que influyen en la
percepcién de sobrecarga.

Finalmente se encontré una relacién positiva
entre las variables. La depresién y la ansiedad se
correlacionaron significativamente con la sobre-
carga, es decir, que mientras mds sintomatologia
depresiva y ansiosa se perciba, se experimentard
mayor nivel de sobrecarga. En la literatura se afir-
ma que los trastornos del estado de 4nimo se han
encontrado asociados a la actividad del cuidado
en general y a una mayor percepcién de sobre-
carga.’ En otro estudio'? se encontré de la mis-
ma manera una relacién positiva entre una escala
de sobrecarga y los resultados de una medicién
de depresién (en donde las correlaciones iban
desde 0.35 hasta 0.65, dependiendo de las sub-
escalas de sobrecarga). Los hallazgos indican que
los cuidadores mds sobrecargados también son
los que tiene mayor riesgo de desarrollar sinto-
matologia afectiva (ansiedad o depresién). En el
presente estudio se cumple con el mismo tipo de
relacién entre las variables.

Se identificaron diversos factores que podrian
ayudar a desarrollar intervenciones terapéuticas
dirigidas hacia los principales problemas en los
cuidadores primarios, en este caso la sintoma-
tologfa depresiva en los cuidadores de pacientes
paliativos y el elevado nivel de sobrecarga en los
cuidadores de ambos tipos de paciente. También
se ha logrado detectar el tiempo dedicado al pa-
ciente como una variable que podria estar im-

pactando tanto el estado de dnimo como la per-
cepcién de sobrecarga, y que hay una necesidad
inminente de desarrollar intervenciones para cu-
brir las necesidades hasta ahora insatisfechas de
los cuidadores primarios, quienes no expresan con
frecuencia sus necesidades porque las perciben
como invélidas o porque no desean molestar al
personal médico que estd ocupado atendiendo
a su paciente.

Existe, de igual manera, una gran necesidad
de crear instrumentos vélidos que apoyen en la
identificacién de los factores de riesgo tanto en
los cuidadores como en los pacientes. A través de
la evaluacién se pueden identificar aspectos cru-
ciales que necesitan intervencién.

Se ha mostrado que intervenciones psicol4-
gicas breves resultan ser eficaces para disminuir
la sintomatologia afectiva. Se ha podido obser-
var que un programa de intervencién debe ser
multidimensional y abarcar aspectos tanto fisi-
cos como psicoldgicos e instrumentales.

A partir de investigaciones sobre los cuida-
dores primarios se pueden crear programas de
intervencién orientados hacia la prevencién de
problemas de salud, ya que los cuidadores son
vulnerables y se encuentran en riesgo de con-
vertirse en pacientes crénicos al pasar el tiem-
po. Se pueden realizar intervenciones orientadas
a la prevencién de la claudicacién familiar, fe-
némeno que interfiere con el tratamiento mé-
dico y entorpece el trabajo del equipo. Se pueden
evitar internamientos prolongados y crisis fa-
miliares que obstruyan por completo el curso
de la recuperacién o del tratamiento del pacien-
te.

El presente estudio es de los primeros en su
tipo en el pais, por lo cual es necesario dar mayor
auge a la investigacién en el tema para brindar
una mejor atencidn al paciente y a su cuidador.
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Olga Isabel Anexo. Subescalas de Ansiedad y Depresion
Alfaro-Ramirez del
Castillo et al.  Pensamiento Nunca | Algunas veces | Con regularidad | Con frecuencia | Siempre
Sobrecarga, ansiedad y
depresion en  Estaria mejor si no existiera
cidadores primarios

Siento que no puedo superar
las dificultades

Tengo la capacidad de disfrutar
mis actividades diarias

Enfrento adecuadamente
mis problemas

He perdido la confianza
en mi mismo

Llego a pensar que soy una
persona que no sirve para nada

Me siento feliz, optimista
y esperanzado con
respecto al futuro

Me siento inquieto, como si
algo malo me fuera a pasar

Me preocupo constantemente
por el futuro

Siento miedo con frecuencia

Con frecuencia pienso en lo
dificil que es el futuro

Sintomas Nunca Aveces Regularmente | Frecuentemente | Siempre

Como menos de lo debido
Como més de lo debido
Mareos

Ansiedad

Debilidad muscular
Palpitaciones
Fatiga/agotamiento
Estrés/tension

Dolor de pecho
Irritabilidad

Respiracion entrecortada
Problemas de suefio

No descanso al dormir
Sudoracién de manos
Zumbido de oidos

Dolor de cabeza
Tristeza/depresion
Problemas de sobrepeso
Problemas para concentrarse

Deseos de llorar
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