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RESUMEN

Enelprocesodel cuidado, los cuidadores informales
estan expuestos a factores (carga del cuidado y
pensamientos disfuncionales) que pueden afectar
su salud, bienestar y rol como cuidador. El objetivo
del estudio fue evaluar la relacion entre la carga
percibida y los pensamientos disfuncionales de
los cuidadores primarios informales de nifios
con cardiopatia congénita hospitalizados en una
unidad de alta especialidad del IMSS. Participd
una muestra intencional de 43 cuidadores, 95.3%
mujeres, con edad promedio de 38 afios y 44.2%
amas de casa. Se aplicaron la Encuesta de Salud
del Cuidador Primario Informal, la Entrevista de
Carga del Cuidador de Zarit y el Cuestionario de
Pensamientos Disfuncionales sobre el Cuidado.
Los resultados muestran niveles moderados de
Carga (25.6%) y pensamientos disfuncionales de
Entrega-Aislamiento. Ademas de una correlacion
de r=.449, p=0.003 entre estas variables. Se
concluye que los pensamientos disfuncionales
acerca del cuidado influyen sobre la percepcion
de sobrecarga del cuidador.

Palabras clave: carga del cuidado, pensamientos
disfuncionales, cuidadores informales, cardiopatias
congeénitas.

ABSTRACT

Inthe care process, casual care givers may present
factors (care burden and dysfunctional thoughts)
affecting their health, wellness and their role as a
caregiver. The aim of this study was to determine
therelationship between the perceived care burden
and dysfunctional thoughts that report the informal
caregivers of hospitalized children with congenital
heart disease at a Highly Specialized IMMS
Hospital. An intentional sample of 43 caregivers
participated in this study, 95.3% were women
with an average age of 38 years old and 44.2 %
housewives. The Informal Primary Caregiver Health
Survey, Zarit Burden Interview and Dysfunctional
Thoughts Questionnaire were used. The results
show a moderate burden level (25.6%) and the
predominant factor in dysfunctional thoughts
was delivery-isolation. A Spearman correlation
showed a positive correlation between Burden
and dysfunctional thoughts r=.449, p=0.003. It is
concluded that Dysfunctional Thoughts about care
influence the caregiver burden perception.
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INTRODUCCION

Una cardiopatia congénita (CC) es una alteracion en la
anatomia y/o funcionamiento del corazoén, se desarrolla
durante lagestaciony esta presente almomento de nacer.
Las CC son un grupo de malformaciones mas frecuentes
en nifios. La prevalencia reportada a nivel mundial va de
2.1 a 2.3 por cada 100 recién nacidos'. En México se
calcula que en el 2006 existian 300 mil adolescentes y
adultos con CCy cada afio se agregan 15000 pacientes??.
Actualmente estas enfermedades constituyen la segunda
causa de muerte en nifios menores de un ano, la cuarta
en nifios menores de cinco anos y la sexta causa de
muerte en infantes mayores de cinco afios.

Los nifios con CC desde pequefos y a lo largo de su
desarrollo requieren de cuidados especiales, los cuales
son realizados por diversos cuidadores primarios. Un
cuidador primario es aquella persona encargada de
otorgar ayuda a un paciente y se clasifica en cuidador
primario formal (CPF)y cuidador primario informal (CPI).
El CPF es representado por los integrantes del equipo
de salud, quienes se han capacitado para otorgar un
servicio especial y profesional, el cual, es remunerado
y de tiempo limitado; entre estos podemos encontrar
a: médicos, enfermeras, psicologos, entre otros. Estos
profesionales de la salud se centran en la atencién del
enfermo sin enfocarse enlos problemas del paciente o su
nucleo familiar. Por otro lado, el CPI es aquella persona
que asume la responsabilidad total del paciente. Por lo
general, es un miembro de la familia, un amigo, o una
persona que tiene un vinculo de parentesco o cercania
al enfermo; en su mayoria este rol es asumido por una
Unica persona y frecuentemente por mujeres. No recibe
ninguna capacitacion previa, niremuneracion econémica
por el cuidado que realiza, el cual suele ser por tiempo
ilimitado*®.

Se haidentificado en diversas investigaciones que el CPI
en su mayoria son mujeres, con una edad mayor a 34
afios, amas de casa y en el caso del cuidado de nifios
en su mayoria son las madres del receptor del cuidado
y dedican de 12 a 24 horas del dia al cuidado del nifio57.
Los CPIl encuentran diferentes dificultades en el proceso
de cuidado, las cuales pueden generar consecuencias
negativas para la saludfisica, psiquica, familiary social del
cuidador*®. Asi, las actividades de cuidado se convierten
en situaciones estresantes y mientras mas tiempo se
invierte en éste, el cuidador sacrifica sus propios recursos
y actividades’.

Se han identificado algunos factores negativos que
afectan el estado funcional del CPI, tales como: ansiedad,
depresion, estrés, sindrome del cuidador, aislamiento
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social, tipo de cuidado, estilos de afrontamiento y
sobrecarga®. Esta ultima ha sido un foco de atencién en
el estudio de los CPI, principalmente de pacientes con
demencia.

La carga se define como la evaluacién o percepcion de
las demandas del medio ambiente relacionadas con el
rol que ejerce el cuidador®. Esta se clasifica en objetiva
y subjetiva. La primera, se define como el grado de
perturbaciones en la vida de los cuidadores, las cuales
se relacionan con la dedicacion al desemperfio de este
rol. Incluye el tiempo de dedicacién al cuidado, el impacto
que tiene en su salud fisica, vida social, laboral, familiar,
etcétera. La segunda se define como el sentimiento
asociado al cuidado de un enfermo; es la forma en que
se perciben las situaciones relacionadas al cuidado y la
respuesta emocional que se ejerce ante éste®.

En un estudio realizado por Lara™, con cuidadoras en
una clinica de medicina familiar, se encontré que éstas
perciben una sobrecarga leve; contraria a lo que reporta
Martinez®, quien concluye que las cuidadoras de nifios
con paralisis cerebral perciben en su mayoria carga
relacionada al cuidado, concentrandose principalmente
en carga severa. Por otro lado, en una investigacion
llevada a cabo por Manso' con cuidadoras primarias
en zonas rurales, en donde se examinaron las variables
que predicen la carga en esta poblacién, se encontré
que la ansiedad y la depresion son predictores de la
carga percibida.

Otro factor importante que ha sido estudiado, en menor
medida, es el de los Pensamientos Disfuncionales
(PD), los cuales se definen como creencias tacitas y
actitudes estables que establece el individuo acerca de
si mismo y el mundo. Son poco realistas y establecen
contingencias inflexibles e inapropiadas. En CPI estos
pensamientos pueden suponer un obstaculo para
un adecuado afrontamiento del cuidado®. Diversos
estudios han demostrado una relacion positiva entre los
pensamientos disfuncionales y la sobrecarga percibida
por los cuidadores.® 3.

El estudio de la influencia de los PD sobre el proceso
de cuidado y el impacto que tienen en la salud fisica
y emocional del cuidador ha sido escaso. Parte de la
literatura que se encuentra referente a los PD hace
referencia a cuidadores de enfermos de Alzheimer,
personas con lesiones cerebrales por traumatismo, entre
otras; sin embargo, existe escasa literatura referente a
cuidadores de nifos con cardiopatias congénitas. En
este contexto, el objetivo de la presente investigacion
es evaluar la relacién entre la carga percibida y los
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pensamientos disfuncionales de cuidadores primarios
informales de nifos con cardiopatias congénitas.

METODO

Participantes

Participé una muestra intencional y voluntaria de 43
cuidadores primarios informales (CPI), con una edad
promedio de 38 afnos, 81.4% eran mujeres casadas
0 en unioén libre, 44.2% eran amas de casa y 30.2%
empleadas; 30.2% con estudios de secundaria y 25.6%
con bachillerato. El 91% eran madres del receptor
del cuidado, 65.1% cuidaban del paciente desde su
nacimiento; dedicando en su mayoria de 12 a 24 horas
diarias (42%)6 1 a5 horas (34.9%) al cuidado del paciente
con un tiempo no mayor a los 6 meses.

Instrumentos

e Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal®:
Instrumento que consta de 73 items, los cuales
se dividen en cinco apartados: |. Caracteristicas
socio-demogréficas del cuidador, Il. Caracteristicas
demograficas del receptor de cuidador y rol del
cuidador, lll. Apoyo social percibido, practicas de
autocuidado y percepcion de salud general.

e FEntrevista de Carga del Cuidador de Zarit®: Esta se
compone de 22 items con una escala Likert que va
de 0 (nunca) a 4 (siempre). La entrevista divide la
cargaentresfactores: impacto del cuidado, relaciones
interpersonales y expectativas de autoeficacia. El
cuidador debe de sefalar la frecuencia con la que se
siente identificado con las afirmaciones. Se suman las
puntuaciones obtenidas en cada uno de los items, y
el puntaje total representa el indice de carga. El rango
de puntuacion es entre 0 y 80 puntos.

e Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales®: Esta
escalahasido disefiada como una herramienta parala
identificacidonde pensamientos, creenciasyactitudesen
los cuidadores de personas dependientes que pueden
suponer un obstaculo para un adecuado afrontamiento
del cuidado. Constade 16 reactivos evaluados conuna
escala Likert, que va de 1 (totalmente en desacuerdo)
a 4 (Totalmente de acuerdo). Tiene una consistencia
interna, alfa de Cronbach de 0,818. El cuestionario
divide el afrontamiento del cuidadoren dos factores: a)
Entrega-Aislamiento (9 reactivos) y b) Autoexigencia
Emocional-Responsabilidad (7 reactivos). Cada
reactivo se puntia de acuerdo a lo siguiente: si la
respuesta es 1 (Totalmente en desacuerdo) o 2
(Moderadamente en desacuerdo) la puntuacion es
de cero; y si la respuesta es 3 (Moderadamente de
acuerdo) o 4 (Totalmente de acuerdo) sera de 1,
teniendo un rango de calificacion de 0 a 16 puntos. A

mayor puntuacion, mayor presencia de pensamientos
disfuncionales o barreras que permiten el adecuado
afrontamiento del cuidado.

Procedimiento

La evaluacion se realizé de forma individual en una
sesion de aproximadamente una hora y durante el primer
0 segundo dia de ingreso del paciente, en el area de
hospitalizacion de la Unidad de Cardiopatias Congénitas
del Hospital de Cardiologia del Centro Médico Nacional
Siglo XXI, del IMSS, en la Ciudad de México. Previo a
la aplicacion de los instrumentos, los cuidadores eran
informados sobre el objetivo de la investigacion, quienes
aceptaron participar firmaron un “Consentimiento bajo
informacioén’, el cual se les leia previamente.

RESULTADOS

En cuanto a la carga, al calcular los percentiles de la
Entrevista del Carga del Cuidador de Zarit se obtuvieron
como puntos de corte los siguientes: <9 nula, 10-17
leve, 18-25 moderada y >26 severa. En este sentido, el
51.2% de las cuidadoras reportaron una carga de leve a
moderada, mientras que el 23.3% presentaron una carga
severa (ver Tabla 1).

Tabla 1. Niveles de carga percibida.

Severidad Puntaje Porcentaje
Nula <9 25.6%
Leve 10-17 25.6%
Moderada 18-25 25.6%
Severa >26 23.3%

Encuanto alos pensamientos disfuncionales, se encontrd
que el factor predominante en las cuidadoras fue el de
Entrega-aislamiento con una media de 21.02 (ver Tabla
2). Lo que indica que este pensamiento puede llegar
a obstaculizar el afrontamiento del cuidado. Esto es a
medida que los cuidadores se entregan o involucran mas
en el cuidado del nifio enfermo, mayor sera su aislamiento.

Al realizar un analisis de correlacién de Spearman se
encontro que la cargay los Pensamientos Disfuncionales
que presentan las cuidadoras se asocian positivamente
(r=0.449, p < 0.01).

Asimismo, se observo una correlacion positiva entre las
expectativas de autoeficaciay los factores autoexigencia-
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Tabla 2. Factores del Cuestionario de Pensamientos
Disfuncionales sobre el Cuidado.

Factor M DE
Entrega-aislamiento 21.02 6.87
Autoexigencia- 18.02 46

Responsabilidad

responsabilidad y entrega-aislamiento; este ultimo
también se asocid positivamente con el impacto de
cuidado. Las relaciones interpersonales mostraron
correlaciones con Autoexigencia-Responsabilidad (ver
Tabla 3).

DISCUSION

Los resultados obtenidos sustentan la relacion entre
los pensamientos disfuncionales y la carga del
cuidado percibida por los cuidadores, ya que estos se
correlacionan de unaforma positiva. Las caracteristicas
de la muestra de estudio coincide con lo reportado en
la literatura. Esto es, las personas que cuidan, con gran
frecuencia son mujeres, con relacion de parentesco
con el paciente, en este caso madres que se dedican
al cuidado por largos periodos del dia atendiendo a las
necesidades.

La muestra participante en el presente estudio estuvo
conformada principalmente por mujeres, madres del
receptor de cuidado, quienes dedicaban en su mayoria
de 12 a 24 horas al cuidado de su paciente, con estudios
de secundaria o bachillerato concluidos, lo que coincide
con los resultados obtenidos por otros autores’.

Conrespecto alacargadel cuidado, se realizaron puntos
de corte especificos paralapoblacion encontrando que las
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cuidadoras reportan principalmente una carga moderada,
en segundo lugar leve o nula. Lo cual deja ver que el rol
como cuidador conlleva a una percepcion de desgaste
tanto emocional como fisico, tal como se ha reportado
en diferentes investigaciones® 41,

Por otro lado, se encontré6 que los pensamientos
disfuncionales que predominan sonlos que corresponden
al factor de entrega-aislamiento; sin embargo, esta
escala se compone por nueve reactivos, por lo que
podria estar afectando los resultados en comparacion
al factor autoexigencia emocional que sélo se compone
por siete reactivos.

Lacorrelacion positiva entre pensamientos disfuncionales
y carga percibida coincide con lo encontrado por
Vazquez'®. En lo referente a la relacion de .los factores
de cada una de las variables estudiadas, se obtuvieron
correlaciones positivas de las expectativas de
autoeficacia ylos factores autoexigencia-responsabilidad
y entrega-aislamiento; este ultimo también se asocio
positivamente con el impacto del cuidado. Las relaciones
interpersonales mostraron una correlacién con
autoexigencia-responsabilidad.

Alrealizarlacorrelacion entre pensamientos disfuncionales
y carga percibida se correlacionaron de unaforma positiva
como lo encontrado por Vazquez'®.

Al reportar estos resultados es importante destacar la
importancia de continuar con esta linea de investigacion,
ya que una de las limitantes del estudio fue el nimero de
participantes y la distribucién de la poblacién. Por otro
lado, la Escala de Zarity el Cuestionario de Pensamientos
Disfuncionales, no son instrumentos adaptados al tipo
de poblacion en estudio, por lo que se requiere de una
validacion de ambos para poder corroborar los datos y
tener mayor certeza en que los instrumentos discriminen
los constructos a medir en los cuidadores de nifios con
cardiopatias congénitas.

Tabla 3. Correlacién de factores de Carga y Pensamientos Disfuncionales

Impacto del Cuidado

Relaciones
interpersonales

Expectativas de
Autoeficacia

. : A21** .180 397
Entrega-Aislamiento 005 248 008

. . . .055 .080 524
Autoexigencia-Responsabilidad 704+ 610** 000

**p < 0.01
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Los resultados obtenidos permitieron observar de una
manera claray precisa algunos de los factores que pueden
influir sobre la carga percibida por los cuidadores. Por lo
queresulta necesario desarrollarintervenciones cognitivo-
conductuales que permitan a los padres cuidadores
tener un afrontamiento mas adecuado ante su rol y de
esta forma disminuir la carga que perciben con el fin de
mejorar el estado fisico, emocional y funcional tanto de
ellos como del paciente.
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