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Resumen

» Objetivo: La presente revisidon pretende explorar las experiencias vividas por la familia de los pacientes con
Insuficiencia Cardiaca (IC).

» Método: Se llevé a cabo una revisiéon narrativa de la evidencia disponible en los ultimos 10 afios, en las ba-
ses de datos: MEDLINE y CINAHL. Para ello se combinaron los términos “familia”, “insuficiencia cardiaca” y “ex-
periencias”.

* Resultados: Los factores identificados en relacién con la experiencia de los familiares con un paciente con IC
fueron: calidad de vida del cuidador, sintomas depresivos, desgaste, predictores del bienestar del familiar (géne-
ro, edad, apoyo recibido, situacién laboral y econémica, aspectos religiosos y/o culturales y salud del cuidador) y
manejo de la IC.

» Conclusién: Tras haber identificado las principales necesidades que pueden presentar los familiares y cuida-
dores de los pacientes con IC, descritas en la literatura. Se propone el desarrollo de estudios con un enfoque fa-
miliar que exploren las experiencias de las familias cuidadoras y evaluen intervenciones piloto para el manejo de
la enfermedad cardiaca. Para ello, se recomienda el enfoque de familia desarrollado por Wright y Leahey, que
puede resultar de utilidad en esta poblacion.
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A NARRATIVE REVIEW ON EXPERIENCES OF FAMILY CAREGIVERS OF PATIENTS WITH CHRONIC HEART
FAILURE

Abstract

» Objective: This review aims to explore the experiences of the families of patients with heart failure (HF).

* Methods: There was conducted a narrative review of the available evidence in the last 10 years in the data-
bases: MEDLINE and CINAHL. In order to do this, terms “family”, “heart failure” and “experiences” were combined

* Results: The factors identified in relation to the experience of relatives of a patient with HF were the following
ones: quality of life of caregivers, depressive symptoms, burnout, family welfare predictors (gender, age, received
support, employment status and economic, religious aspects and / or cultural and health of the caregiver) and ma-
nagement of HF.

» Conclusion: Having identified the main needs that may occur in families and caregivers of patients with HF re-
ported in the literature. We propose the development of family-focused studies that explore the experiences of fa-
mily carers and evaluate pilot interventions for the management of heart disease. To do this, we recommend the
family approach developed by the Wright family and Leahey, which can be useful in this population.
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ARTICULOS CIENTiFICOS

INTRODUCCION

Los procesos crénicos resultan con frecuencia una
fuente de malestar tanto para el paciente como para
sus familiares", siendo éstos los que con mayor fre-
cuencia asumen el cuidado de los enfermos®.

La Insuficiencia cardiaca (IC) es una enfermedad
crénica con mal pronodstico®. En Europa la prevalen-
cia de pacientes con IC es del 2%, en una poblacién
aproximada de 15 millones®. En Espafa, la prevalen-
cia de Insuficiencia Cardiaca Congestiva esta en tor-
no a un 7-8%%®.

Cabe sefalar que en los ultimos 20 afios se ha in-
crementado de manera notable los casos de IC en los
paises occidentales. Este hecho ha condicionado que
exista una mayor necesidad de asistencia sanitaria y
un elevado consumo de recursos para su seguimien-
to y tratamiento®.

El manejo de esta enfermedad requiere de habili-
dades complejas y cambios en los estilos de vida tan-
to para los pacientes como para sus familiares”. De
este modo, la enfermedad no solo afecta seriamente
a las capacidades funcionales de la persona afectada,
sino que puede suponer una fuente de ansiedad y una
carga para su familia, ya sea en el hospital, como en
su propio domicilio®.

Existen estudios®'® que afirman que el bienestar
emocional de los cuidadores esta asociado con el de
los pacientes. Lo que presupone la necesidad de apo-
yar y proveer a los cuidadores de estrategias para apo-
yar a sus seres queridos. Promover el apoyo familiar
y el conocimiento reciproco entre la dinamica familiar
y la salud de los miembros de la familia, es crucial
para el trabajo de enfermeria, para poder desarrollar
programas de cuidados que permitan abordar las ne-
cesidades expresadas por los pacientes y cuidadores.

La familia es un elemento fundamental para la so-
ciedad, con frecuencia recae sobre esta institucion el
cuidado de las personas enfermas, en este sentido
Saunders et al."" definen el cuidado informal como:
ese apoyo emocional y/o fisico dado a un paciente
con IC por un miembro de la familia. También Agren
et al.® afirman que por cuidador informal se entiende
a los familiares o amigos que sin remuneracién apo-
yan a las personas con discapacidad.

Como consecuencia de lo comentado hasta ahora,
el objetivo de este articulo es conocer la experiencia/
vivencia de la familia cuidadora de un paciente con in-
suficiencia cardiaca, centrandose en los sentimientos
y prioridades de los cuidadores, y no solo en su par-
ticipacion en los cuidados.

METODO
Disefio

Se llevé a cabo una revision narrativa (RN) 2 con el
objetivo final de presentar un resumen comprensivo de
la evidencia relacionada con el objetivo propuesto (3.
Este tipo de revisiones pretenden conocer fendmenos
amplios, que no se adecuan a la rigidez metodoldgica
de otros tipos de revisiones ('?, pero que permiten la
inclusién de distintos tipos de investigacion.

Este disefio ha sido criticado por presentar poca
informacion al lector, pudiéndose interrogar sobre la
comparabilidad de los estudios incluidos, su disefio
y su validez interna y externa . No obstante, cabe
sefialar en su defensa, que la revision puede resultar
una valiosa contribucion en la literatura si se lleva a
cabo de forma rigurosa y metddica, aportando una vi-
sidon mas completa del fendmeno a estudiar (', como
se ha procurado realizar en el presente articulo.

Estrategia de busqueda

La busqueda bibliografica se realiz6 en mayo de
2011, en dos de las principales bases de datos: ME-
DLINE (Pubmed) y CINAHL, utilizando los términos:
percepciones, familiares e insuficiencia cardiaca. Se
buscaron sinénimos y términos MesH de las palabras
seleccionadas y la mayoria de las palabras fueron trun-
cadas para incluir todas las posibles terminaciones.
Entre los sinénimos se aplicé el operador booleano
“OR” para sumar los resultados y combinar los dis-
tintos términos de la busqueda se aplicé el operador
booleano “AND”, haciendo asi que la busqueda fuera
mas especifica.

Ademas se realizaron busquedas manuales de los
ultimos 5 afos en dos revistas especializadas en el
tema: Enfermeria en Cardiologia y Journal of Cardio-
vascular Nursing.

Se aplicaron distintos limites a la busqueda: 1) arti-
culos publicados en los ultimos 10 afios para asegurar
que la evidencia fuera actual, 2) estudios realizados
en mayores de 19 afos, debido a que en nifios esta
enfermedad y la implicacion familiar es muy distinta en
comparacioén con los adultos y 3) el idioma (articulos
publicados en castellano o en ingles). Finalmente, la
basqueda se completd con la técnica de bola de nie-
ve, al revisar las listas de referencias de los estudios
elegidos. Para la seleccion final de los articulos, se
determinaron los siguientes criterios:

Criterios de inclusiéon y de exclusion de los arti-
culos

El principal criterio de seleccion establecido fue que
los estudios identificasen a la familia como principal
cuidadora del paciente con insuficiencia cardiaca.

También se identificaron los siguientes criterios de
exclusién: articulos centrados unicamente en la parti-
cipacién de los familiares en el cuidado del enfermo,
literatura gris (folletos, cartas, tesis doctorales, etc.),
estudios realizados en el ambito hospitalario (debido
a que el ingreso conlleva una carga fisica y emocio-
nal especial), validacién de escalas e intervenciones.

Resultados de la busqueda

Se localizaron 302 articulos de los cuales, se pro-
cedid a la eliminacion de los duplicados y a valorar la
relacion con el objetivo de la revision. Se identificaron
36 articulos, a los cuales se les aplicd los criterios de
inclusién y de exclusién, con lo que se eliminaron 20
estudios, y se incluyeron finalmente un total de 16 para
el andlisis (véase tabla I).
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Tabla I. Caracteristicas principales de los articulos incluidos

ESTUDIO PAiS METODO OBJETIVO MUESTRA RESULTADOS
Agrenetal’ |Suecia | Cuantitativo Describir los niveles de desgaste del | 135 familiares | = El desgaste del cuidador es mas bajo cuando la salud mental y
cuidador e identificar predictores in- la salud fisica de éste es mejor y conlleva un aumento del con-
dependientes de estos (en la fase del trol por parte del cuidador de la IC*.
alta del Hospital). = No afectan a la experiencia del desgaste del cuidador: la edad,
el género, la severidad y las comorbilidades.
= Necesidad de intervenciones para educar y apoyar a los conyu-
ges de los pacientes y asi mejorar su situacion de vida.
Bakas etal.™™ | EEUU™ | Cuantitativo Examinar relaciones entre factores | 21 cuidadores| =  Cuidadores més jovenes: peor estado de salud mental, menor
que pueden influir en el cuidador. familiares control percibido en el manejo de los problemas y las tareas,
Describir percepciones sobre el ma- perciben resultados més negativos y una peor salud en general.
nejo de los problemas cardiacos. = Lamitad de los cuidadores sienten que no controlan los proble-
Describir las tareas percibidas como mas cardiacos de su familiar.
mas dificiles o negativas por los cui- = Untercio se siente poco ayudado con el resto de los familiares
dadores. = 10% refieren no creer poder actuar correctamente ante una
emergencia.
Barnes etal.” | Inglaterra | Metodologia Explorar las caracteristicas y visiones | 213 cuidado-| =  Factores asociados con lareduccion de la CVt en los familiares:
combinada de los cuidadores familiares de perso- | res familiares el conyuge como cuidador (relacionado con los aspectos fisi-
nas mayores con IC" cos), tener 2 0 mas comorbilidades y los sintomas de depresion.
= Factores asociados independientes con el agotamiento del cui-
dador: sintomas de depresidn, nivel de IC* (NYHAZ), edad del
cuidador.
Chungetal.® | EEUU* | Cuantitativo Examinar las diferencias entre los cui- | 109 cuidado-| =  Los cuidadores con sintomas depresivos tienen peor estado
dadores conosinsintomas depresivos. | res familiares funcional, mayor percepcion de distres y peor control percibido.
Determinar los factores y predictores
que influyen.
Dracup etal® | EEUU* | Cuantitativo Describir el bienestar emocional de | 69 conyuges | = Amenor edad menor sensacion de bienestar.

los conyuges de los pacientes con
IC*, e identificar los factores que influ-
yen en este.

Comparar el bienestar de los cnyu-
ges con el nivel de control percibido.

Un nivel alto de desgaste y un nivel bajo de control percibido
estd asociado con el aumento del distrés.

Los cdnyuges con mayor control percibido tienen un estado de
bienestar emocional significativamente mayor.

*IC: Insuficiencia Cardiaca. **EEUU:
cional de Insuficiencia Cardiaca)

Estados Unidos. 1CV: Calidad de vida. $NYHA: New York Heart Association (escala de valoracion fun-

Evaluar el rol del cuidador informal en
el manejo de la ICt congestiva.

Hooley et al.”® | Escocia | Cuantitativo Describir los niveles de desgaste y |50 pacientes | =  Pacientes y cuidadores experimentan una baja CV* con una
los sintomas depresivos del cuidador, | 50 cuidadores alta incidencia de sintomas depresivos.
correlacionandolo con los niveles de = Los cuidadores experimentan un nivel superior de desgaste
CV*y depresion de los pacientes. cuando los pacientes presentan una menor fraccion de eyec-

cion, un mayor nimero de hospitalizaciones y un mayor nimero
de medicaciones y comorbilidades.

= Los factores que influyen en el cuidador y en el paciente estan
relacionados con los resultados del paciente.

Imes etal® | EEUU* | Cualitativo Describir las experiencias de los con- | 14 cuidadores | Surgieron 3 temas principales:
yuges sobre el vivir con un enfermo 1. Miexperiencia personal en mi ser querido.
con ICt severa. 2.  Experiencia con los proveedores de salud.

3. Percepcion de los conyuges sobre la experiencia del pacien-
teylaICt.

Luttik etal® | Holanda | Cuantitativo Investigar determinantes del desgas- | 357 cuidado-| =  La salud del paciente, se relaciona significativamente con el
te del cuidador para poder identificar | res desgaste del cuidador debido a la ruptura de la organizacion
alos cuidadores que estan en riesgo. diaria y a la pérdida de fortaleza fisica.

= Lasaludmental del conyuge y el ser el proveedor principal de los
cuidados, se relaciona con todos los dominios del cuestionario.

Mahoney?® EEUU* | Cualitativo Entender la experiencia de la enfer- | 16 pacientes | =  Experimentan un proceso de desorganizacion, incoherencia y
medad de los pacientes con ICt y la | 12 familiares reconciliacion (Poco reconocimiento, participacion en el proce-
de sus familiares. 50, buscar el propdsito y sentido de la enfermedad y aceptarlo).

Martensson et | Suecia | Cualitativo Describir qué situaciones son expe- | 23 cényuges | =  Positiva: sentirse acogido por otros.

al® rimentadas como decisivas para las = Negativa: sentirse como alguien de fuera.
esposas del paciente porque pueden = |dentficar las experiencias de los conyuges puede indicar el
afectar a su habilidad para proveerse tipo de intervenciones seran mas adecuadas para mejorar la
de apoyo social. CV* de los pacientes y sus conyuges.

Molloy et al. | Escocia | Revisién bi- Evaluar los efectos de la ICT congesti- | 16 articulos = Existen demandas especificas de los cuidadores: monitoriza-

bliogréfica va en el bienestar del cuidador. cion del régimen de autocuidado de la toma de la medicacion,

interrupciones en el suefio y hospitalizaciones frecuentes.
El cuidado puede afectar al bienestar del cuidador, lo que puede
tener consecuencias en la salud del paciente con IC1.

*CV: Calidad de Vida. **EEUU: Estados Unidos. tIC: Insuficiencia Cardiaca
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Tabla I. Caracteristicas principales de los articulos incluidos (cont.)

ESTUDIO PAiS METODO OBJETIVO MUESTRA RESULTADOS

Pattenden et | Inglaterra | Cualitativo Comprender las experiencias y nece- | 36 pacientes | 6  temas principales:

al® sidades sociales y de salud tanto de | 20 cuidadores | =  Hacer frente a los sintomas, la dificultad de la medicacion mul-
los pacientes como de los familiares. | familiares tiple, el impacto de las comorbilidades.

= Confusion, ansiedad y depresion.
= Adaptacién a la vida con IC*.

= Cambio de rol de los cuidadores.
= Cuestiones culturales/religiosas.

= Dificultades de lenguaje.

Pihl et al." Suecia | Cuantitativo Determinar si los pacientes ancianos | 47 parejas = Difieren significativamente en su experiencia fisica, pero no en
con IC* y sus conyuges experimentan la mental.
niveles similares de salud relacionada = Los pacientes presentan mayor depresion a mayor grado de
con CV**y la depresion. IC*, pero no existe correlacion con sus conyuges.

= Ladepresion de los conyuges esta relacionada positivamente
con una mayor edad del paciente.

Pressleretal? | EEUUt | Cuantitativo Determinar predictores que afectan | 63 pacientes | =  Los cuidadores refieren una CV** tanto fisica como emocional
al bienestar fisico y emocional de los | 63 cuidadores pobre.
cuidadores. familiares = Aquellos con més sintomas depresivos refieren un mayor cam-
[dentificar las tareas mas dificiles y los bio en sus vidas en ese tiempo.
resultados més negativos. = Tarea percibida como mas dificil: hacer frente a los problemas

de comportamiento de los pacientes.
=  Resultado mas negativamente percibido: tener poco tiempo
para realizar actividades con los amigos.

Saunders® |EEUUt | Cuantitativo Explorar los indicadores de la salud | 50 cuidadores | = Indicadores: Desgaste del cuidador, sintomas depresivos. Se-
relacionada con la CV** en los cuida- veridad de la enfermedad del paciente y salud relacionada con
dores que viven con pacientes ancia- CV**, repercusién econdmica.
nos con IC*. = Lasalud del cuidador y el impacto financiero fueron lo mas im-

portante para los cuidadores en términos de salud ric CV**,

Saunders?  |EEUUt | Cuantitativo Conocer la asociacion entre el des- | 41 pacientes | =  Se encontraron niveles sigificativamente superiores de desgas-
gaste del cuidador y sus caracteristi- | y sus cuida- te en cuidadores: sin empleo fuera del hogar, dnico vs 2 cuida-
cas especificas. dores  fami- dores familiares.

Qué elementos del ambiente del cui- | liares = EI51% de la varianza del desgaste del familiar fue representa-
dador estan asociados con un mayor da por: edad, horas de cuidado, problemas fisicos del cuidador,
desgaste. niveles elevados de sintomas depresivos y mayores comorbili-
Cual es la relacion entre las caracte- dades en los pacientes.

risticas del cuidador, el ambiente y el

desgaste del cuidador.

*|C: Insuficiencia Cardiaca. **CV: Calidad de Vida. TEEUU: Estados Unidos.

Cabe senalar que en esta revisién no se ha encon-
trado un unico concepto en relaciéon con el cuidador
familiar. Dentro de los articulos seleccionados apare-
cen términos como: cuidadores®'6-19.21242527) gcompa-
ﬁanteS(4’20’21), Cc’)nyuges(3,23,10) y fami|ia(2,16,17,22,24,26,27)_ Aun_
que se utilicen distintos conceptos, el significado que
se les da, encajan en uno unico, entendiendo como
esa 0 esas personas, cercanas, que cohabitan con el
paciente, y que le apoyan en su cuidado.

Limitaciones del estudio

Entre las limitaciones de este estudio cabe sefialar
las propias de los estudios incluidos debido a la au-
sencia de investigaciones longitudinales y de ensayos
clinicos aleatorizados. La mayoria de los articulos re-
visados han sido principalmente transversales o con
metodologia cualitativa, lo que dificulta la elaboracién
de generalizaciones. Estos estudios ademas tienen
gran variabilidad en cuanto a la muestra y a como se
define el cuidador principal del paciente con IC. Ade-
mas entre ellos se incluyen a pacientes con distintos
grados de enfermedad, edades y otras caracteristicas
socio-demogréficas.

No obstante, creemos que esta revision narrativa
aporta una visién mas rica de la experiencia del fami-
liar del paciente con IC, mejorando asi el conocimiento
sobre las necesidades de estas familias cuidadoras. De
esta manera, pretendemos que esta informacién sea
de utilidad para la incorporacion de nuevas estrategias
en el cuidado al paciente con IC.

RESULTADOS

Del analisis de los 16 articulos seleccionados, emer-
gieron cinco temas principales que explican las expe-
riencias cotidianas de los familiares que cuidan a un
paciente con IC. Estos son: 1) Calidad de vida del cui-
dador, 2) Sintomas depresivos, 3) Desgaste, 4) Predic-
tores del bienestar del familiar y 5) Manejo de la IC.

1. Calidad de vida del cuidador

Aunque varios articulos incluidos en la revision se
centran de manera explicita en la calidad de vida (CV)
del familiar o estudian a través de escalas especificas
de CV relacionada con la salud®'7.1910.26) no se ha en-
contrado en los estudios una definicion que explique,
qué es lo que entienden por CV. Sin embargo, con los
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resultados obtenidos, muestran qué es lo que se en-
tiende en los distintos estudios por CV.

Conocer como es la CV de una persona ayuda a los
profesionales a valorar e identificar personas con mas
riesgo de morbilidad, pero ademas se ha demostrado
su utilidad para evaluar la efectividad del tratamiento
y la evolucién del curso de la enfermedad ?®,

Se debe tener en cuenta, que el cuidador princi-
pal de un paciente con IC, con frecuencia sacrifica
su propia vida('® viéndose aun mas afectada cuando
el paciente experimenta mayores sintomas depresi-
vos, aumenta el nimero de medicaciones, el nume-
ro de comorbilidades, hospitalizaciones recientes y/o
un aumento en la dificultad percibida con las tareas
de cuidado®'19). Ademas, en los niveles mas avan-
zados de la enfermedad se dan grandes cambios en
la vida de la pareja debido, entre otros a: sintomas
fisicos debilitantes, jubilaciéon forzosa, cambios de rol
y a la ruptura del apoyo social. Sin embargo, pe-
quefios aspectos como el poder irse de vacaciones,
supone un aumento considerable en el bienestar de
las familias (7).

Asi, los cuidadores familiares refieren con frecuencia
tener una pobre CV tanto fisica como psiquica?. Ade-
mas el desgaste y la dificultad econémica que puede
producir el cuidado, son predictores fundamentales en
su CV @ _Todo ello conlleva a que éstos con frecuencia
experimenten un alto nivel de sintomas depresivos 9.

Resulta interesante recoger que tanto los pacientes
como sus conyuges presentan alteraciones significa-
tivas en lo que se refiere al componente mental de la
CV, lo que parece indicar que la enfermedad afecta al
bienestar psicolégico de la pareja de igual manera (9.

2. Sintomas depresivos

Es frecuente encontrar en la literatura relacionada
con los cuidadores de pacientes crénicos, escalas de
medicién de niveles de depresién, debido a que el rol
de cuidador puede conllevar un incremento en el dis-
trés emocional. Es conveniente diferenciar entre el es-
trés, entendido éste como la “tension provocada por
situaciones agobiantes que originan reacciones psico-
somaticas” @, y el distrés, referido al estrés negativo
que puede afectar al bienestar fisico y emocional @4,
Gran parte de los estudios seleccionados en esta revi-
sion evaluan de manera intencionada, a través de es-
calas, los niveles de depresion y distrés que presenta
el cuidador (101719, 26.27)

De este modo, se ha descrito que los cuidadores con
mas sintomas depresivos tienen peor estatus funcio-
nal (es decir, una menor capacidad de la persona para
hacer actividades), mayor sensacién de distrés y un
peor control percibido sobre el cuidado ('®. En este sen-
tido, el numero creciente de tareas que recaen sobre
el cuidador produce un aumento de estos sintomas “.

3. Predictores del bienestar familiar

A través de esta revision, se han identificado varios
predictores, como el género, la edad, el apoyo recibi-
do, la situacién laboral y econémica, aspectos cultu-

rales y religiosos y la salud del cuidador principal, que
influyen en el bienestar familiar. Estos predictores se
detallan a continuacion.

3.1. Género

En todos los estudios seleccionados ?410.16-27)  g|
cuidador principal suele ser el conyuge del enfermo,
y de manera muy marcada son las mujeres las que
cuidan a sus maridos. Ello puede ser debido a que las
mujeres son diagnosticadas de IC 10 afios mas tarde
que los varones ¥, al igual que sucede con otras en-
fermedades cronicas, por lo que con frecuencia éstas
son viudas o tienen un cényuge enfermo *). El género,
ademas, se ha estudiado como posible factor a tener
en cuenta en la vida del cuidador familiar. Las muje-
res cuidadoras refieren niveles mas bajos de bienes-
tar que los hombres y en consecuencia perciben un
mayor distrés @24,

3.2. Edad

Con respecto a la edad, no se ha encontrado en la
bibliografia un claro consenso de como puede afectar
al bienestar del cuidador. Varios estudios*2" indican
que la edad no afecta a la experiencia ni al desgaste
del cuidador, mientras otros concluyen que los cuida-
dores mas jovenes perciben mas dificultades con las
tareas y tienen peor percepcion sobre su salud men-
tal®, En contraste Phil et al. 9 correlacionan una ma-
yor edad del paciente con mayores sintomas depresi-
vos en el cuidador.

Parece ser, que en parejas mas jovenes, los cényu-
ges tienen dificultad para adaptarse a la discapacidad
funcional del enfermo, y que, entre las parejas de edad
avanzada, a mayor edad aparecen mayores dificulta-
des. Asi, la edad avanzada parece estar relacionada
con un mayor esfuerzo o desgaste del cuidador @27,

3.3. Apoyo recibido

Para los conyuges, sentirse apoyado y acogido por
otros familiares o amigos, repercute de manera positiva
en su bienestar, mientras que el sentirse como alguien
de fuera les afecta negativamente 2%, Por lo que ser
un unico cuidador aumenta los niveles de desgaste,
como también ocurre al aumentar el numero de horas
de cuidado @7,

Los conyuges sienten la necesidad de recibir un ma-
yor apoyo por parte de los profesionales sanitarios y
creen no tener el suficiente conocimiento para poder
atender a sus esposos/as en casa. En ocasiones se
sienten frustrados con los profesionales de la salud en
cuanto a la escasa informacion que reciben sobre el
tratamiento y el pronéstico de la enfermedad ?°.

3.4. Situacion laboral y econémica

En relacion a la situacion laboral, por un lado los
pacientes debido a las frecuentes hospitalizaciones
se ven forzados a una jubilacién anticipada. Por otro,
el cuidador, en ocasiones debido a las demandas del
cuidado, tiene que dejar de trabajar, viéndose la situa-
cién economica familiar comprometida ?®. De hecho,
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la cuestion econémica surge de manera frecuente en
los estudios relacionados con el impacto de la enfer-
medad en la unidad familia “: 2526,

Especialmente, a las familias con menos recursos
les es mas dificil hacer frente a la enfermedad por asu-
mir los gastos que ésta puede conllevar ?52),

3.5. Aspectos religiosos y/o culturales

Las creencias y vivencias culturales, pueden tener
una importante repercusion en el bienestar del paciente
y su familia, ya que supone una forma de entender y
vivir la enfermedad @®. A lo largo del proceso de cro-
nicidad, con frecuencia surgen aspectos religiosos y
creenciales, que llevan a la familia a una actitud mas
espiritual y religiosa, sobre todo cuando surge el mie-
do a la muerte.

La diversidad cultural es otro aspecto que influye en
la vivencia de las familias con un familiar con IC. Las
familias inmigrantes pueden tener dificultades afadidas
debido a que no se encuentran es su propio hogar asi
como a la dificultad para comunicarse ?®,

3.6. Salud del cuidador principal

Al hablar de salud del cuidador familiar, encontra-
mos, con frecuencia, aspectos relacionados con la
salud mental de éste. Entre otros aspectos se ha en-
contrado, que cuando la salud mental del conyuge es
adecuada y ademas la salud fisica del paciente es
buena, disminuye el nivel de desgaste en el conyuge y
experimenta un mayor control sobre la enfermedad “.

Por otro lado, como ha descrito Pressler et al. @ la
salud médica del cuidador y las dificultades que perci-
be en las tareas de cuidado, van a afectar de manera
significativa en la CV de éste.

4. Desgaste del cuidador familiar

Otro aspecto que surge con frecuencia en la lite-
ratura es el desgaste del cuidador, que conlleva una
pérdida de fuerza, vigor o poder @,

La responsabilidad de los cényuges o familiares res-
ponsables del paciente esta aumentando debido a que
las estancias hospitalarias tienden a ser mas cortas. Al
alta, la responsabilidad recae sobre los cuidadores y
en ocasiones estos pacientes necesitan apoyo incluso
para realizar las actividades de la vida diaria. El cui-
dado del enfermo puede estar asociado con un incre-
mento de la autoestima, de la gratificaciéon y de una
relaciéon cercana con el paciente. Pero con frecuencia
se encuentra una asociacion significativa del rol de
cuidador con el desgaste, el distres y la depresion @,

Asimismo, los cuidadores que presentan niveles
elevados de desgaste tienen asociado un mayor nu-
mero de problemas fisicos y mentales (estrés, depre-
sion, etc.)* 1920, Perciben que la falta de respiro y la
ruptura del horario diario debida a las responsabilida-
des del cuidado son factores que les influyen negati-
vamente@'2). Ademas, una peor funcion fisica del pa-
ciente aumenta el desgaste de los cuidadores “ 1921,

En este sentido, en un estudio cualitativo ®® en el
que se entrevistaron a 23 conyuges de pacientes con

IC, se identificé que el desgaste de los familiares dis-
minuia al sentirse reconocidos y tratados como indi-
viduos valiosos. Por tanto, éste es un aspecto a con-
siderar para ayudar a las familias en el manejo de la
enfermedad.

5. Manejo de la IC

A pesar de los avances tecnoldgicos y médicos, el
manejo de los pacientes con IC sigue siendo complejo
y con resultados inciertos. La adherencia a regimenes
de vida complejos y el curso impredecible de la en-
fermedad sin duda contribuyen al sentimiento de falta
de control por parte de los cuidadores de los pacien-
tes con IC (19,

En un estudio desarrollado por Agren et al. ® en el
que pretendian identificar predictores del desgaste del
cuidador, descubrieron que un mayor control percibido
por el cuidador es un factor importante que contribuye
a disminuir el desgaste de éste. Otros autores 29 in-
dican que la disminucion de este control se relaciona
de manera moderada con una peor salud mental per-
cibida y por tanto con un mayor nimero de sintomas
depresivos (19,

Con frecuencia las tareas que se deben realizar
como cuidador resultan moderada o extremadamen-
te dificiles ). Los cuidadores se pueden sentir res-
ponsables del manejo de la medicacién y del nivel
de actividad del paciente . Por tanto, es necesario,
que los cuidadores familiares tengan un conocimiento
adecuado con respecto al tratamiento y al proceso de
la enfermedad @".

En este sentido, de suma importancia es la adap-
tacion al nuevo rol de cuidador. Muchos cuidadores
refieren que sus vidas han cambiado completamente
desde que su conyuge desarrollé IC. Como ya se ha
comentado, algunos incluso han tenido que dejar su
puesto de trabajo, lo que les hace sentirse aislados y
con poco tiempo para ellos.

Un estudio etnografico ?2 descubre que los familia-
res experimentan un proceso de adaptacion, que pasa
por distintas fases hasta llegar a una etapa de recon-
ciliacion, en la que se encuentra una respuesta per-
sonal que da orden, coherencia o sentido al proceso.

DISCUSION

En la practica diaria, el paciente con IC es el foco
de la atencion de los profesionales. Sin embargo, como
se ha evidenciado, los efectos que la enfermedad tiene
en los miembros de la familia son asimismo significati-
vos @9, Por ello, en estos ultimos afios esta habiendo
un incremento de estudios sobre las percepciones de
la familia del paciente con IC.

Es importante conocer como el proceso cronico pue-
de afectar a los familiares. Como se ha sefalado, con
frecuencia se da una disminucion en la CV del cuida-
dor y un aumento en los sintomas depresivos. A este
respecto resulta interesante el hallazgo de Phil et al.
(19 en el que se ve que la salud mental del familiar,
puede estar igual o mas afectada que la propia del pa-
ciente, debido a la carga que conlleva el ser cuidador.
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Sin embargo, Martensson et al. 9, identificaron ma-
yores niveles de depresion en los pacientes que en
sus conyuges. Estos resultados son contradictorios,
por lo que se ve la necesidad de nuevos estudios so-
bre la teméatica.

Un factor a resaltar es la influencia positiva del
apoyo de otros familiares y amigos como de los pro-
fesionales sanitarios. Se ha descrito que los cényu-
ges con un fuerte apoyo familiar presentan un menor
numero de sintomas depresivos, menos ansiedad y
un menor sentimiento de desesperacion que aquellos
a los que les falta este apoyo @Y. Por lo que parece,
todo esfuerzo por cuidar y promocionar ese apoyo,
repercutiria adecuadamente en el control y manejo
de la enfermedad y consecuentemente en el bien-
estar familiar.

En el estudio de los cuidadores de patologias cré-
nicas, se frata con frecuencia el desgaste del cuida-
dor, que parece aumentar cuando el paciente tiene un
empeoramiento en su estado fisico * 92V, Este dato
invita a un mayor apoyo, por parte de los profesiona-
les de enfermeria, a los cuidadores con pacientes con
multiples comorbilidades.

La evidencia sobre las experiencias de las familias
con un paciente con IC nos indica la necesidad de pro-
mover intervenciones en el ambito de la familia, con-
siderando los factores que pueden afectar a la salud
familiar y en consecuencia a la del paciente. Para ello,
creemos necesario que los profesionales de enferme-
ria reciban una formacion especifica que les oriente
y guie para cubrir las necesidades de las familias en
esta situacion.

Proponemos el uso de modelos de enfermeria de
familia en la practica, como por ejemplo el “Calgary
Family Model”, propuesto por Wright y Leahey ©2 que
se centra en la evaluacion familiar (Calgary Family
Assessment Model) y en las intervenciones familiares
(Calgary Family Intervention Model).

El objetivo de este enfoque es ayudar a las familias a
encontrar soluciones para hacer frente a los problemas
de salud, a reducir el sufrimiento y facilitar su adapta-
cion a la enfermedad ®. Ante la notable repercusién
de la familia sobre la evolucién del paciente con IC,
este modelo de enfermeria familiar puede resultar de
potencial impacto en la calidad asistencial.

A pesar de la relevancia del tema, se han desarro-
llado pocos estudios que evalien una intervencion fa-
miliar en el ambito de los cuidados a pacientes con
IC y sus familiares. Cabe destacar el estudio de caso
desarrollado por una enfermera de practica avanzada
® especializada en enfermeria de familia. En la que
tras la realizacion de cuatro reuniones terapéuticas
con cuatro parejas en las que el marido tenia IC, se
evidencia un refuerzo significativo del conocimiento
sobre la enfermedad y una mejora en los niveles de
sufrimiento de las esposas.

En esta linea, se propone el desarrollo de estudios
con un enfoque familiar que exploren las experiencias
de las familias cuidadoras y evaluen intervenciones pi-
loto para el manejo de la enfermedad cardiaca.

CONCLUSIONES

La experiencia de ser familiar de un paciente con
IC es Unica e individual. Sin embargo el conocimiento
de como perciben el proceso comun los familiares de
los pacientes, resulta interesante y Gtil para la practica
clinica. Ya que las necesidades que ellos presentan no
s6lo afectan a la salud y bienestar del cuidador familiar,
sino que también repercute en la salud del paciente.
De este modo, es responsabilidad de la enfermera, no
solo la prestacion asistencial, sino que ademas la ayu-
da en el afrontamiento de la incapacidad, el respeto de
los valores y creencias, la atencion de las necesida-
des educativas de los pacientes y de sus familiares 3.

A raiz de esta revision, proponemos el desarrollo
de intervenciones familiares, que ayuden a aliviar el
sufrimiento de las familias y a aumentar el control y
manejo de la situacion, con el objetivo ultimo de influir
positivamente en la CV y en el bienestar de las fami-
lias. Anticipamos que este tipo de intervenciones tiene
un elevado coste inicial, debido a la formacion de los
profesionales. Sin embargo, creemos que a largo pla-
zo, el beneficio sera mayor, al ofrecer a las familias las
herramientas necesarias, tanto de conocimiento como
de habilidades, para manejar el proceso de enferme-
dad de forma satisfactoria.
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