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l. Resumen

El presente estudio es de tipo analitico transversal, su finalidad es la de analizar la relacion
entre el cuido de personas con Esquizofrenia y Trastorno Bipolar con el desarrollo de
Sindrome de Sobrecarga en sus cuidadores. Se realizd una entrevista en la que se evaluo al
cuidador principal utilizando la escala de medicion de sobrecarga del cuidador de Zarity un
instrumento para plasmar caracteristicas sociodemograficas. El analisis de las variables se
realizd con medidas de tendencia central y frecuencia, se utiliz6 el Coeficiente de Correlacion

de Spearman para establecer asociacion entre variables.

Entre los resultados se encontré que, los cuidadores de ambas patologias muestran altos
niveles de sobrecarga. El sexo femenino es prevalente y existe una tendencia que, a mayor
edad, mayor concentracion de cuidadores. La mayoria de pacientes son cuidados por sus
familiares, mas frecuentemente su pareja, madre o un hijo. Los cuidadores presentaron
predominantemente comorbilidades médicas cronicas y psiquiatricas, la mayoria de ellos
realizaba una actividad laboral adicional al cuido que en la mayor parte de los casos fue no
remunerado, asi mismo contaban con apoyo de pobre calidad por parte de cuidadores
secundarios y en algunas ocasiones se encargaban de cuidar a personas adicionales al
paciente principal. El cuidador promedio, ha sido responsable del paciente durante mas de
10 afios, durante mas de 5 dias a la semana y méas de 10 horas al dia relacionandose esto con

altos niveles de sobrecarga.

El diagnéstico del paciente como variable Unica no implica el desarrollo de Sindrome de
Sobrecarga en el cuidador, interfieren multiples variables entre ellas el mayor tiempo de
cuido, la mayor cantidad de dias a la semana de cuido, la mayor cantidad de horas diarias de
cuido, la presencia de comorbilidades del paciente, la pobre calidad de apoyo secundario y

el poco apego al tratamiento.



1. Antecedentes

Las personas con trastornos mentales, en el pasado eran ingresados en manicomios 0
instituciones en las que personal sanitario entrenado y calificado, brindaba cuidado y
atenciones adecuadas para su patologia. A mitades del siglo XX se dio la Reforma
Psiquiatrica, que consiste en un nuevo modelo de atencion comunitaria de Salud Mental,
reemplazando el Modelo de Institucionalizacion del paciente psiquiatrico, esto fue posible
principalmente gracias al desarrollo de los antipsicoticos, los movimientos para la defensa de
derechos humanos y el desarrollo de la atencion primaria por parte de la OMS en la
Declaracion de Alma-Ata en la que se resalto la atencion primaria en salud como estrategia
para alcanzar un mejor nivel de salud de los pueblos. Posterior a este cambio, los pacientes
psiquiatricos empezaron a integrarse en la comunidad y a convivir mas con sus familiares y
seres queridos, quienes fueron los que absorbieron la responsabilidad principal de su cuido

2.

Las consecuencias negativas de los desordenes psiquiatricos en cuidadores de pacientes han
sido estudiadas desde 1950, cuando las instituciones psiquiatricas empezaron a dar de alta a
estos pacientes hacia sus comunidades (1). Segun Treudley (1946) la Sobrecarga de la familia
se refiere a las consecuencias que tiene la enfermedad mental grave sobre las personas que
tienen un contacto directo con el enfermo. El concepto de carga empieza a dilucidarse en
1963 cuando Grad y Sainsbury estudiaron la relacién entre la convivencia con los pacientes
psiquidtricos y sus consecuencias en la familia y a la vida domestica. A partir de ello se
definid sobrecarga como "el conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional,

social o econémico que pueden experimentar los cuidadores de adultos incapacitados” s 4.

Posterior a la desinstitucionalizacion del paciente psiquiatrico, en 1966 Hoenig y Hamilton
estudiaron los niveles de discomfort y estrés provocados por el cuido de pacientes con
Esquizofrenia y desarrollaron las primeras escalas para cuidadores de pacientes con diversas
enfermedades mentales ). En 1988 Louis J. y colaboradores estudiaron el impacto de la
psicoeducacion sobre enfermedades mentales en cuidadores, los resultados obtenidos
demuestran que los cuidadores que participaron de la psicoeducacion percibian un mayor

apoyo por parte del equipo terapéutico, asi como menor sentimiento de culpa en torno a la



enfermedad psiquiatrica ). Entre los primeros estudios realizados sobre este sindrome en
pacientes psiquiatricos se encuentra el publicado en marzo del afio 2000, por Pim Cuijpers
y Heleen Stam, quienes realizaron un estudio en cuidadores de pacientes con enfermedades
mentales graves en Holanda, que asistian a un grupo de apoyo psicologico, en el que
pretendian dilucidar la relacion entre la sobrecarga subjetiva y objetiva de estos cuidadores
utilizando el Inventario de Burnout de Maslach y el “Involvement Evaluation Questionnaire”,
finalmente se encontré evidencia que sostiene la existencia de una fuerte relacion entre sobre
carga objetiva y subjetiva, asi mismo los hallazgos sugerian que la psicoeducacion debe ser
dirigida a ayudar al cuidador a adaptarse a la relacion con el paciente y el comportamiento

del mismo (7).

El Hospital Policlinico Arce ISSS, lugar donde se llevara a cabo la presente investigacion,

cuenta con tres servicios principales de atencion:

a.) Servicio de Psiquiatria, que tiene a disponibilidad la consulta externa, hospitalizacion,

consulta domiciliar y Hospital de dia, asi como consulta externa de psicologia.

b.) Servicio de Neurologia cuenta con la consulta externa, hospitalizacion, Clinica de la

Memoria, Clinica del suefio y Clinica de movimientos anormales.

c.) Servicio de Cirugia que cuenta con las areas de consulta externa, hospitalizacion y Clinica

de curaciones.

En el afio 2017 se atendieron en la consulta externa general un total de 24,726 pacientes, de
los cuales 15,815 fueron de la especialidad de psiquiatria, 1,144 de ellos fueron consultantes
de primera vez y 14,671 fueron consultas subsecuentes. En cuanto al area de hospitalizacion,
durante el 2017 hubo un total de 2,557 ingresos, de los cuales 1,452 fueron de la especialidad
de Psiquiatria. EI departamento de Actuariado y Estadistica del ISSS al momento no cuenta
con la clasificacion por diagnostico de los pacientes atendidos en el afio 2017, por lo que en
el estudio se tomara en consideracion la poblacién atendida en los afios 2014- 2016 con
diagnostico de Trastorno Bipolar y Esquizofrenia. En este periodo de tiempo el total de
pacientes atendidos con dichos diagnosticos fue de 309, de los cuales 172 tenian
Esquizofrenia y 137 Trastorno Bipolar, todos requirieron ingreso en Hospital Policlinico
Arce.


https://ps.psychiatryonline.org/author/Cuijpers%2C+Pim
https://ps.psychiatryonline.org/author/Stam%2C+Heleen

I11.  Introduccion
Las enfermedades mentales en su mayoria, tienen un curso crénico, por lo que este tipo de
pacientes, comunmente dependen del cuidado de otras personas. Los cuidadores ante una
responsabilidad tan compleja, resultan afectados negativamente, con el tiempo generan estrés
psicolégico y fatiga cronica, alterando su desempefio global. Tener un familiar con
diagnostico psiquiatrico distorsiona la interaccién y roles familiares, los cuidadores se ven
expuestos al miedo, desconocimiento del curso de la enfermedad y asi mismo a la falta de

apoyo social (s).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud los diagnésticos psiquiatricos tienen una alta
prevalencia y provocan altas tasas de discapacidad en la poblacién a nivel mundial, entre los
principales se encuentra la Depresion que afecta a mas de 300 millones de personas, la
Esquizofrenia afecta alrededor de 21 millones de personas y el Trastorno Afectivo Bipolar a
mas de 60 millones de personas alrededor del mundo. Esta demostrado en estudios
internacionales, que entre los diagnosticos psiquiatricos que representan mas dependencia al
cuidador y que se asocian al Sindrome de Sobrecarga se encuentran la Esquizofrenia y el
Trastorno Bipolar. A nivel nacional no se logré documentar estudios ni estadisticas que
respalden este dato, por lo cual el presente protocolo servird como una base para obtener esta
informacién. Pim Cuijpers y Heleen Stam demostraron en su estudio que el 53.1% de los
Pacientes psiquiatricos residen con su cuidador, de estos trastornos el 46.9% corresponde a
trastornos psicoticos y el 11.7% corresponden al Trastorno Bipolar, lo que genera niveles

variables de sobrecarga, predominantemente severa y moderada en el cuidador (7,8,9).

El cuidador es aquella persona, familiar o no del paciente incapacitado o enfermo, que
mantiene contacto humano mas estrecho con el mismo, su principal funcion es satisfacer
diariamente las necesidades fisicas y emocionales del paciente, asi como mantenerlo
vinculado con la sociedad y proveerle de afecto, brinda atencion directa y adquiere un papel
importante en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion del grupo. (Astudillo, W. 2003)
Generalmente se encarga de proveer atenciones al paciente que padece una enfermedad
crénica incapacitante y asi mismo tiene el compromiso de velar por las necesidades basicas

e incluso aquellas mas complejas que demande. La persona que asume esta responsabilidad
4
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frecuentemente tiene lazos de parentesco con el paciente y son cuidadores informales ya que
no cuentan con una preparacion para realizar las actividades de cuidado (g). Los cuidadores
realizan modificaciones importantes en su estilo de vida, con el fin de dedicar la mayoria del
tiempo al cuido de un paciente psiquiatrico, modifican el tiempo que dedican a sus acciones
de recreo, actividades sociales, relaciones interpersonales y vida intima, lo que puede llegar
a producir la sensacion de aislamiento, soledad y falta de comprension, afectando

negativamente su salud fisica y mental (10).

El concepto de “Sobrecarga” deriva del inglés “burn out” que significa “estar quemado”,
término descrito por Freudenberguer en 1974 para referirse a la progresiva pérdida de
energia, desmotivacion, falta de interés e incluso agotamiento, aunado a sintomas ansiosos y
depresivos, secundarios a la realizacion de una tarea. La sobrecarga es el grado en el que el
cuido influye en la salud, vida social, personal y econémica del cuidador aunado al estrés que
provoca el cuido (11). EI hecho que el cuidador del paciente psiquiatrico desarrolle Sindrome
de Sobrecarga tiene consecuencias negativas en el paciente, ocasionando poco apego al
tratamiento, ingresos hospitalarios frecuentes e incluso abandono por parte del cuidador (12).
La familia del paciente psiquiatrico representa una pieza clave en el tratamiento ya que es la
que estd en mayor contacto con el paciente, detectan recaidas, proveen de cuidados basicos,

acomparian a los pacientes a sus citas y controles y brindan informacion importante y (til.

En cuanto a los antecedentes de estructura familiar Salvadorefia de pacientes Psiquiatricos,
se cuenta con escasa informacion, sin embargo, en un estudio realizado en familiares
cuidadores de pacientes con diagnéstico de Esquizofrenia en el Hospital Nacional
Psiquiatrico en el afio 2013, se evidencio que el 66% de los cuidadores era de sexo femenino,
la mayoria se encontraba en el rango de 35 a 45 afios de edad, se observa que un 59% procedia
de la zona rural y un 41% de la zona urbana. Con respecto al parentesco del familiar cuidador
del paciente con Esquizofrenia, el cuidador principal era el padre o la madre en un 29% de
los casos, luego el hermano con un 21%, y posteriormente, con un 19% el compafiero de vida

0 el hijo con un 19% ambos.



Las enfermedades psiquiétricas y su efecto en el cuidador

La OMS ha calculado que el costo econdmico global secundario a las enfermedades
psiquiatricas supera 1 billon de ddlares anuales, debido a la dificultad de los pacientes con
estos diagnosticos para adaptarse a la vida cotidiana y realizar sus labores con normalidad,
situacion que se ve agravada con los ingresos hospitalarios repetitivos y el pobre apego al
tratamiento que dificultan ain mas la adaptacion al medio (13). En los paises de ingresos bajos
y medios un 76% a 85% de las personas con trastornos mentales graves no recibe tratamiento,
en los paises de ingresos elevados entre un 35% y un 50% no recibe tratamiento.
Aproximadamente un 80% de los pacientes con enfermedades mentales residen en paises de

bajos y medianos ingresos (13) (14).

Jordi Alonso y colaboradores del Hospital del Mar de Investigaciones Médicas de Barcelona
con apoyo de la OMS, analizaron en el 2013 a méas de 150,000 personas de 24 paises con el
fin de detectar como afectan los trastornos mentales en la estabilidad emocional, laboral y
econdmica de los participantes, el estudio revelé que los trastornos de salud mental
representan una importante causa de discapacidad en la poblacién alcanzando un 17% en
todo el mundo. (14) Las enfermedades psiquiatricas, tienen cominmente un curso cronico por
lo que este tipo de pacientes genera dependencia de sus cuidadores para poder realizar sus
actividades diarias basicas y de supervivencia. Tener un familiar con un diagnoéstico
psiquiatrico implica cansancio emocional, fisico y gastos econdmicos considerables, ademas
de esto los cuidadores se ven expuestos a situaciones estresantes, preocupaciones,
verguenzas, culpa y estigmatizacion de los pacientes psiquiatricos, muchas veces sin obtener
ningun refuerzo positivo, favoreciendo con el tiempo el desarrollo del Sindrome de

Sobrecarga. (15) (16) (17).

Un estudio realizado en Colombia por Yaneth F, tomando en cuenta 83 familias y un total de
36 cuidadores revel6 que el 80% de los cuidadores estudiados habian dejado de practicar sus
actividades cotidianas como trabajo y estudio, con el fin de proporcionar cuido a los pacientes
con diferentes tipos de discapacidad, el 78% de esta poblacion no conocia ninguna institucion
de apoyo y el 61% no sabia dénde acudir para solicitar ayuda, 25% de la poblacién no contaba

con un cuidador secundario como ayuda (8. La mayoria de estudios sobre Sindrome de
6



Sobrecarga han sido realizados en poblaciones de cuidadores de pacientes adultos mayores
y con alteraciones neuroldgicas cronicas que provocan que el paciente pierda su autonomia
y tengan dependencia fisica, emocional e incluso mental de su cuidador. ElI aumento de
esperanza de vida provoca que la poblacion de adultos mayores crezca cada afio, segun la
ONU para el afio 2050 dicho total aumentara hasta 2,000 millones de adultos mayores en el

mundo, garantizando asi una mayor poblacién dependiente de cuidadores (19) (20).

Cuidador

Se define cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo
de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de
sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (Flores Lozano et al, 1997) (21). Segun
La OMS, el cuidador primario es “La persona del entorno del enfermo que asume
voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio y esta dispuesto a tomar

decisiones por el paciente y para el paciente y a cubrir sus necesidades basicas de manera

directa o indirecta”(zz).

El cuidador del paciente psiquiatrico asume responsabilidad del enfermo, con el fin de
ayudarlo a adaptarse a las condiciones de vida que se presentan en consecuencia de la
enfermedad que padece y a través de él, el enfermo puede reintegrarse parcialmente a su vida
cotidiana. Frecuentemente estas personas forman parte de la familia o entorno del enfermo
y no cuentan con una preparacion profesional para llevar a cabo la funcién de cuidador. El
grado de dependencia del enfermo define el tipo de cuidado que demanda, el cual puede ser
desde colaboracion en la realizacion de actividades basicas, acompafiamiento o incluso

procedimientos mas complejos (23).

Clasificacion del Cuidador

De acuerdo al grado de preparacion, el cuidador de un paciente puede clasificarse en

Cuidador formal e informal.

Cuidador formal: Es el profesional sanitario, como enfermeras, médicos, trabajadores

sociales, entre otros, que intervienen en el cuidado del enfermo ya sea de manera directa
7



como indirecta. Estos profesionales cuentan con la preparacién académica para dicho rol y

asi mismo reciben una remuneracion monetaria por el trabajo que brindan.

Cuidador informal: Es aquella persona, parte del entorno o familia del enfermo, que mantiene
un contacto directo con el paciente, satisfaciendo sus necesidades y cuidados principales,
brindando ayuda y afecto sin contar con la preparacién académica para dicho rol o pertenecer
a una institucion sanitaria ni social ni recibir una remuneracion monetaria por el trabajo que

realizan. En adelante se Ilamara “Cuidador” para referirse a los participantes del estudio (24).

De acuerdo a la responsabilidad que adquiere el cuidador con el enfermo o paciente

dependiente, se puede clasificar entre cuidador principal y cuidador secundario.

Cuidador Principal: Es la persona, parte de la familia o del entorno del paciente que tiene la
responsabilidad de brindar apoyo fisico y emocional de manera permanente y prioritaria
durante un minimo de 6 semanas (Dwyer, Lee y Jankowski, 1994; Roig, Abengozar, 1998)

(25).

Cuidador Secundario: Son aquellas personas, miembros o no del entorno y familia del
paciente, que colaboran, ayudando al cuidador principal con los cuidados de la persona

dependiente (26) (27).

Caracteristicas generales de los cuidadores

La Alianza Nacional para el Cuidado (NAC) public en su reporte “Cuidados en los Estados
Unidos”, en junio de 2015, que aproximadamente 43.5 millones de adultos habia
proporcionado cuidado informal en dicho pais. El estimado de adultos dependientes de cuido
en este afo fue de 16.6% o 39.8 millones de ciudadanos, el 60% de los cuidadores
identificados fueron de sexo femenino y 40% masculinos, la edad promedio del cuidador fue
49 afos, 1 de cada 10 cuidadores fue mayor de 75 afios. EI 85% de los cuidadores proveia
cuidado a un familiar, un 49% de ellos proveia cuidado para un padre o suegro, 1 de cada 10
cuidadores proveia cuidado para un esposo o esposa, lo cual se traduce en 4 veces mas horas
de cuido. El cuidador promedio provee al menos 24.4 horas de cuidado para su familiar, una
cuarta parte de los cuidadores provee mas de 41 horas de cuidado a la semanay el cuidado

de un esposo o compariero de vida exige hasta 44.6 horas de cuido a la semana (2g).



Cambios en el estilo de vida del cuidador

Muchas familias no estan preparadas ante el aparecimiento de una enfermedad mental en uno
de sus miembros, usualmente tienen poco conocimiento sobre estas patologias, sin embargo,
deben soportar el curso fluctuante de la enfermedad psiquiatrica, el estigma del paciente
psiquiatrico y las distintas respuestas negativas que tiene el resto de la poblacién para con
estos pacientes (29). Los familiares consideran el cuidado de estos pacientes como su principal
responsabilidad y les proveen de atenciones durante periodos de tiempo prolongados, a pesar
de experimentar cansancio extremo (so). Estudios en India han revelado que la mayoria de
pacientes psiquiatricos vive con sus familiares quienes deben proveer de cuidados y apoyo
durante periodos de tiempo extensos y muchas veces este trabajo y esfuerzo no es reconocido

sino considerado como un recurso disponible y sin costo ().

El cuidador del paciente psiquiatrico atiende dia a dia sus necesidades, monitorea el estado
mental, identifica signos agudos de enfermedad, recaidas o deterioro y se encarga de llevar
al familiar a consultar por dichas causas, asi mismo debe supervisar el cumplimiento del
tratamiento y proveer de apoyo emocional al paciente. El cuidador frecuentemente debe
soportar las alteraciones conductuales del enfermo e incluso son blanco de su
comportamiento violento, en casos extremos, debe de abandonar su trabajo con el fin de
proveer atencion y cuido a tiempo completo. A pesar de no contar con una fuente fija de
ingresos debe cubrir los gastos monetarios, las necesidades basicas del enfermo, asi como los
costos del tratamiento. Para poder lograr todo lo anterior, el cuidador debe dedicar gran parte
de su tiempo personal, privandose de realizar actividades de recreo, intimidad, socializacion,

entre otras, lo que con el tiempo llega a afectar negativamente su calidad de vida (32,33,34).

Sindrome de sobrecarga del cuidador

Segun Treudley en 1946, la sobrecarga en familiares se referia a las consecuencias negativas
del cuido o el contacto cercano con un paciente con enfermedad psiquiatrica grave, esta
sobrecarga fue estudiada inicialmente por Grad y Sainbury a principios de 1960, diversos
estudios han concluido que los cuidadores reportan sobrecarga en diferentes rubros,
incluyendo el efecto de la enfermedad mental en el funcionamiento familiar, aislamiento

9



social, problemas economicos y salud (zs). Segun Zarit, es el “Estado resultante de la accion
de cuidar a una persona dependiente 0 mayor, qué amenaza la salud fisica y mental del
cuidador. Es la dificultad fisica persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicologicos y
emocionales que pueden ser experimentados por el cuidador.” (Zarit, 1987, citado por Martin
et al., 1996). Esta comprobado que cuidar a un paciente con diagndstico psiquiatrico esta
asociado a un mayor nivel de estrés en comparacion con otras enfermedades medicas
cronicas. La carga percibida por el cuidador ante una enfermedad psiquiatrica es un aspecto
fundamental para el pronostico de la misma ya que un cuido inadecuado o deficiente puede
incluso tener efectos negativos en el paciente (z6). Los cuidadores de pacientes que sufren
enfermedades psiquiatricas estan en riesgo de sufrir consecuencias negativas relacionadas
con su salud mental, entre las principales identificadas estan la depresion, ansiedad y
sindrome de sobrecarga. Estudios basados en la comunidad han demostrado que el 18-47%
de los cuidadores desarrollan un cuadro depresivo. Un estudio ha concluido que el pobre
apoyo social y la severidad de la enfermedad tienen un rol predominante en el desarrollo de

sobrecarga en el cuidador (37, 3s).

Se define sobrecarga como el grado en el que el cuidador percibe que el cuidado ha influido
sobre diferentes aspectos de su salud, vida social, personal y econémica. La carga del cuidado
puede ser clasificada en carga subjetiva, objetiva y carga de demanda. El Sindrome de
Sobrecarga del cuidador se caracteriza por el agotamiento fisico y psiquico ya que el cuidador
tiene que afrontar una situacion nueva para la que no esta preparada y que consume la
mayoria de su tiempo y energia, consecuentemente pierde su independencia, descuida sus
actividades cotidianas y las modifica (39). La sobrecarga objetiva se define como todas
aquellas alteraciones o cambios potencialmente verificables y observables en varios aspectos
de la vida y hogar del cuidador, originadas por las labores de supervision y estimulacion del
paciente, esta compuesta principalmente por problemas emocionales, sintomas somaticos,
problemas econdmicos y deterioro en la convivencia del hogar. La sobrecarga subjetiva se
define como la actitud o reacciones emocionales del cuidador ante la experiencia de cuido,
hace referencia a la sensacion de soportar una obligacion que resulta pesada y opresiva,
originada en las tareas propias del cuidador. La carga de demanda mide hasta que grado el

cuidador percibe las responsabilidades como demasiado exigentes (4o,41).
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Test de Zarit

Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los cuidadores como la clave del
mantenimiento de las personas con demencia en la comunidad y elaboraron un procedimiento
para su evaluacion, la Entrevista sobre la Carga del Cuidador, este instrumento es
probablemente el més utilizado para la evaluacion de la carga familiar en gerontologia (2. El
instrumento original consistia en un cuestionario de 29 preguntas, disefiado para evaluar la
carga subjetiva asociada al cuidado, teniendo en cuenta los siguientes aspectos: salud fisica
y psicoldgica, &rea econdmica y laboral, relaciones sociales y relacion con la persona mayor
receptora de cuidados. En su revision se redujo el nimero de elementos a 22 preguntas.
Presenta gran confiabilidad inter-observador con un coeficiente de correlacion intraclase 0,71
en su estudio original. Distintos trabajos que han utilizado este instrumento informan de una
consistencia interna con valores alfa de Cronbach entre 0.79 y 0.92. En validez de criterio, la
Escala de Zarit muestra alta correlacion con instrumentos similares con valores de r =0,71
con indice Global de Carga; r =0,41 con Inventario Breve de Sintomas. Respecto a la validez
de dicho instrumento, existen datos en relacion a tres dimensiones: funcionamiento social,
estado de animo y salud fisica. Las puntuaciones de carga correlacionan significativamente
con la calidad de la relacion entre el cuidador y el receptor de cuidados, sintomas

psiquiatricos, estado de animo y salud fisica (42, 43 44).

La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (EZ), esta validada y es ampliamente utilizada
no solo en estudios de dependencia, sino también en otras poblaciones, ha sido traducida y
validada en diferentes paises con adultos mayores dependientes, adultos con enfermedades
cronicas degenerativas y enfermedades mentales. Consta de 22 preguntas, cada una con 5
posibles respuestas, para cada respuesta hay un respectivo puntaje, nunca (0 puntos), rara vez
(1 punto), algunas veces (2 puntos), bastantes veces (3 puntos), casi siempre (4 puntos), el
cuidador debe indicar en cada pregunta, con que frecuencia se identifica con el apartado, la
puntuacion obtenida en cada item se suma y esa sumatoria indica el grado de sobrecarga del
cuidador. La puntuacién puede estar entre 0 puntos y 88 puntos, también se establecen los
diferentes grados de sobrecarga en funcion de la puntuacién obtenida: Una puntuacion 22 a
46 puntos indica que no hay sobrecarga, una puntuacion de 47-55 puntos indica que hay

sobrecarga leve y una puntuacion de > 56 puntos, implica una sobrecarga intensa.
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Es importante aclarar que la identificacion de sobrecarga leve (47-55 puntos) representa un
factor de riesgo para el desarrollo de sobrecarga intensa, asocidndose a una mayor
morbimortalidad un factor de riesgo para generar sobrecarga intensa, que se asocia a mayor

morbimortalidad médica, psiquiatrica y social del cuidador (s).

V. Justificacion

Al observar las crecientes estadisticas de pacientes con trastornos mentales, resulta de suma
importancia profundizar en el tema e investigar como el Sindrome de Sobrecarga afecta a la
poblacion de cuidadores de pacientes psiquiatricos que consultan en los centros de salud de
El Salvador. Dos de los principales diagnosticos que provocan el desarrollo de este Sindrome
en sus cuidadores son la Esquizofrenia y el Trastorno Bipolar, por lo que en este caso los

cuidadores de estos pacientes seran la poblacién de interés.

El estudio pretende ser una herramienta de deteccion y prevencion del Sindrome de
Sobrecarga en el cuidador, se espera realizar las intervenciones pertinentes a los cuidadores
afectados y de esta forma garantizar una mejor calidad de vida tanto para el paciente como
para su cuidador. Normalmente en la consulta externa, no se evalta la salud mental del
cuidador del paciente con ningun instrumento, no se invierte tiempo en valorar como la
patologia psiquiatrica del paciente le afecta ya que la atencion se centra principalmente en el
paciente. Es importante tener en cuenta que un cuidador sano brindara mejores cuidados y
un ambiente de convivencia mas adecuado para el paciente, con lo anterior consecuentemente
se reducirian los gastos por ingresos frecuentes y complicaciones tanto médicas como
psiquiatricas. Asi mismo se garantizan menores gastos en salud y control sobre potenciales

pacientes psiquiatricos a consecuencia del Sindrome de Sobrecarga.
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V. Objetivos

Objetivo general:

e Detectar la presencia del Sindrome de Sobrecarga en cuidadores informales
principales de pacientes con Esquizofreniay Trastorno Bipolar que asisten al Hospital
Policlinico Arce ISSS.

Obijetivos especificos:

e Describir las caracteristicas generales del cuidador del paciente con Esquizofrenia y

Trastorno Bipolar que acude al Hospital Policlinico Arce ISSS.

e Definir como influyen el apego al tratamiento, tiempo de cuido, ayuda por parte de
cuidadores secundarios, y la presencia de comorbilidades del paciente en el desarrollo
de Sindrome de Sobrecarga en el cuidador de paciente con Esquizofreniay Trastorno

Bipolar.

Pregunta de investigacion

¢Qué factores intervienen en el desarrollo del Sindrome de Sobrecarga en los cuidadores

informales principales de pacientes con Diagnostico de Esquizofrenia y Trastorno Bipolar?

Hipotesis
Los cuidadores informales principales de pacientes con diagndstico de Esquizofrenia y

Trastorno Bipolar adolecen del Sindrome de Sobrecarga secundario al cuido.
Hipdtesis Nula

Los cuidadores informales principales de pacientes con diagndstico de Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar no adolecen de Sindrome de Sobrecarga secundario al cuido.
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VI.  Metodologia

Tipo de estudio

Analitico Transversal.

Universo

Total, de pacientes que fueron dados de alta del servicio de Hospitalizacion del Hospital
Policlinico Arce ISSS en los afios 2014-2016 con diagndstico de egreso de Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar.

Tamano de la muestra

El tamafio de la muestra fue calculado utilizando la base de datos de pacientes con
diagndsticos psiquiatricos del Departamento de Actuariado y Estadistica del ISSS, de la cual
se tomaron los pacientes dados de alta del servicio de Hospitalizacién del Hospital Policlinico
Arce ISSS entre los afios 2014-2016, con diagnostico segun CIE 10 de Esquizofrenia, F20-
F20.9 y Trastorno Bipolar F31- F31.9, el total fue de 309 pacientes con dichos diagndsticos,
de los cuales 172 tenian diagnostico de Esquizofrenia y 137 de Trastorno Bipolar. Con el
total de pacientes se utilizd la formula para célculo de muestra de poblaciones finitas,
obteniendo una muestra total de 171 pacientes para el estudio, con un intervalo de confianza
de 95% y una probabilidad de error alfa de 0.05%.

Seleccién y muestreo

El muestreo utilizado fue por conveniencia, donde se escogi6 del total de la muestra, al azar,
se realiz6 un célculo de proporcién para tener proporciones equitativas de ambas patologias,
de los pacientes con diagndéstico de Esquizofrenia se tomé una proporcion de 55% por ciento,
determinada con, 94 participantes, de los pacientes con Trastorno Bipolar se tomo en cuenta
una proporcion de 45%, determinada con 77 participantes. Se dejé un margen de 5% en el
caso que se eliminara un nimero considerable de la muestra total a través de los criterios de

exclusion, sin embargo, esto no sucedio.
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Disefio Metodoldgico

El estudio se realiz6 a través de una entrevista en la que se evalud integralmente a los
cuidadores de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno Bipolar, utilizando dos instrumentos,
el primero en el que se plasmaron sus caracteristicas sociodemograficas generales (Anexo 5)
y el segundo, la escala de medicidn de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexo 2). Para dicha
evaluacion, una vez identificado el cuidador que cumplié con los criterios de inclusion del
estudio, se le asign6é un cddigo para guardar su confidencialidad. La evaluacion de cada
participante se llevé a cabo en un ambiente comodo y privado, en un consultorio o la Camara
de Gessel del Hospital Policlinico Arce. Se le brind6 a cada cuidador la hoja informativa del
estudio, donde se explicé en palabras entendibles para el mismo, los objetivos y finalidad del
estudio, (Anexo 3) posteriormente se le brindd el consentimiento informado por escrito
(Anexo 4) y una vez que el cuidador accedio a participar y firmo dicho documento se

administraron los instrumentos antes estipulados.

Analisis estadistico

Se enrolaron un total de 171 cuidadores, todos fueron tomados en cuenta para realizar el
andlisis de datos. El periodo de recoleccion de datos se llevo a cabo en el tiempo estipulado
desde el mes de julio a diciembre de 2018 y fue realizado solamente por la investigadora. Se
aplicaron los instrumentos al 100% de la poblacion. Los datos obtenidos se ingresaron en
una base de datos realizada en Excel Office 2017. La informacion fue analizada con el
programa Open Epi que es de libre descarga en la web y en el programa SSPS. Los graficos
que se presentan fueron realizados con el programa Excel Office 2017 utilizando la base de
datos. Para el andlisis de las variables se utilizaron medidas de tendencia central y frecuencia.
Se utilizo el Coeficiente de Correlacion de Spearman para establecer asociacion entre las

variables.
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Variables

Variable

Edad

Sexo

Estado civil

Relacion del
cuidador con el
paciente.

Remuneracion
econémica por
cuido

Definicién operacional

Tiempo de vida del
cuidador.

Caracteristicas organicas
que distinguen a un hombre
de una mujer.

Situacion de entre 2
personas que cohabitan
juntos

Parentesco del paciente y el
familiar

Pago recibido por el
cuidador a cambio de
brindar cuido al paciente
psiquiatrico.

Clasificacion

Cuantitativa

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Cuantitativa

Dimension de la
variable

Femenino

Masculino

Si recibe o no dinero
por brindar cuido

Indicador

Fecha de
nacimiento en
Documento Unico
de Identidad
Fenotipo del
cuidador.

Soltero, casado
divorciado, viudo
separado, unién
libre.

Esposa, esposo,
hermano, madre,
padre, hijo(a),
amigo(a), otro.

Situacion
econémica del
cuidador

Fuente
Hoja de datos

inicial

Hoja de datos
inicial

Hoja de datos
inicial

Hoja de datos
inicial

Hoja de datos
inicial

Horas de cuido Total de tiempo que el Cuantitativa - Numero de horas Hoja de datos
del paciente cuidador brinda su apoyo al que cuida al inicial
psiquiatrico paciente. paciente
Variable Definicién operacional Clasificacion Dimension de la Indicador Fuente
variable
Sobrecarga Pérdida de energia, Cuantitativa - Cuidador no presenta = Puntuacion Test De Zarit
desmotivacion, falta de sintomatologia de obtenida con el
interés e incluso sobrecarga 22-46 Test De zarit
agotamiento, aunado a puntos
sintomas ansiosos y -Cuidador presenta
depresivos, secundarios al cierto grado de
cuido de un poaciente sobrecarga 47-55 ptos
psiquiatrico -Cuidador presenta
sobrecarga intensa >56
ptos.
Diagndstico Diagndstico psiquiatrico que | Cualitativa Esquizofrenia, Diagnostico segin | Expediente
Psiquiatrico del @ padece el paciente al que Trastorno Bipolar, expediente clinico del
paciente cuida la persona en estudio. paciente
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Variable

Cuidador Unico

Tiempo de cuido

Comorbilidad del
paciente psiquiatrico

Definicién
operacional

Cuidador principal que
no tiene ayuda de
cuidadores secundarios
u otros cuidadores
principales.

Tiempo que el
cuidador lleva
proporcionando cuido
al paciente.

Enfermedad
concomitante que
presente el paciente
psiquiatrico al que
cuida el sujeto de
estudio que requiera
asistencia a consultas y
administracion de
medicamentos.

VII. Limitantes

Clasificacién

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Dimension de la
variable

Hipertensién arterial
Diabetes Mellitus,
IRC, cancer, etc.

En el presente estudio se encontraron las siguientes limitantes:

Indicador

Ayuda que recibe
el cuidador
principal de otros
cuidadores.

Periodo de tiempo
desde el inicio de
cuido hasta el
momento que
realice los test.

Diagnosticos
adicionales del
paciente
psiquidtrico.

Fuente

Hoja de datos
inicial

Hoja de datos
inicial

Hoja de datos
inicial

e Numeros telefonicos y datos no actualizados sobre informacion personal de los

pacientes y sus contactos en los expedientes clinicos, que dificultaron en un inicio el

enrolamiento de cuidadores al estudio.

VIII.

Criterios de inclusién

e Cuidador de paciente con Esquizofrenia o Trastorno Bipolar en control en el Hospital

Policlinico Arce ISSS.

Criterios de inclusion y exclusion

e Cuidador principal informal de paciente con diagnostico de Esquizofrenia 6 Trastorno

Bipolar.

e Cuidador mayor de 18 afios

e Periodo de tiempo de al menos 2 meses de cuido de pacientes con diagnostico de

Esquizofrenia ¢ Trastorno Bipolar.
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e Cuidadores que desearon participar voluntariamente en el estudio y que firmaron el

consentimiento informado que se administro previo al mismo.

Criterios de exclusion

e Cuidador de paciente con Esquizofrenia o Trastorno Bipolar referido para control a
otro Hospital o Unidad Médica del ISSS.

e Cuidadores de pacientes que asistian al grupo de cuidadores de Hospital de Dia, ya
que en esta poblacién ya se habian realizado intervenciones para prevenir el
desarrollo de Sobrecarga.

e Cuidadores formales de pacientes, ya representan una poblacion entrenada para el
cuido de los mismos.

e Cuidadores secundarios de pacientes con Esquizofrenia o Trastorno Bipolar

e Periodo de tiempo de cuido, menor a dos meses.

IX. Consideraciones éticas

La Investigacion fue aprobada por parte del Comité de Etica del Instituto Salvadorefio del
Seguro Social, el primero de julio de 2018 (Anexo 6). Fue asi mismo elaborada tomando en
consideracién los principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos
definidos en la Declaracion de Helsinki para el afio 2013 y los Principios Eticos de la
Asociacion Mundial de Psiquiatria (Anexo 7'y 8).

La investigadora tiene una certificacion vigente, con el curso “Protegiendo a los participantes
de Investigaciones con Humanos” del Instituto Nacional de Salud (INH) 2018 (Anexo 9).
Las condiciones éticas en poblacién vulnerable que se cumplieron en el siguiente trabajo de

investigacion son:
Confidencialidad

La informacion personal de los participantes y los datos obtenidos son estrictamente

confidenciales. No se tomaron fotos a los participantes.
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Autonomia y respeto

La participacion fue voluntaria, el participante pudo retirarse del estudio en el momento que

ya no deseara participar.

Consentimiento informado

Los participantes firmaron un consentimiento informado previo a la administracion
de los instrumentos de investigacion. (Anexo 4).

Se brindd una hoja informativa en la que se explico en lenguaje facilmente entendible,
los objetivos del estudio, beneficios y posibles usos para que los participantes
comprendieran la tematica y realizarn sus respectivas preguntas previo a aceptar

participar del estudio (Anexo 3).

En cuanto a aquellos cuidadores que no podian leer ni escribir, se solicit6 la presencia
de un testigo de la confianza del participante, familiar o no, mayor de 18 afios, para
que le acompafiara a la hora de firmar el consentimiento informado, en estos casos el

acompafante firmé también el consentimiento informado.

No maleficencia

No se realizaron intervenciones experimentales que pudieran poner en riesgo a los

participantes.

Resultados

La investigacion fue realizada sin fines de lucro. Para poder publicarla se incluyd en el

consentimiento informado el permiso de los cuidadores para publicacion.

Beneficio

Mediante el estudio se buscé ayudar a los cuidadores que se encontraron afectados
negativamente por el cuido de los pacientes, refiriéndolos al grupo de cuidadores y
dandoles la respectiva psicoterapia y tratamiento farmacoldgico de ser necesario.

A los participantes no asegurados se les referid al Sistema de Salud Pablica para su
respectivo tratamiento.

El participante tuvo derecho de conocer los resultados que obtuvo en el Test, se

donara al area de Psiquiatria un Poster con los respectivos resultados.
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X. Resultados

1. Caracteristicas sociodemogréficas de la poblacion estudiada.

Grafica 1: Distribucion por sexo del cuidador segun diagndstico

Femenino Masculino
Diagndstico
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tN (171), cuidadores de pacientes con Esquizofrenia (94), cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar (77)

Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Gréfica 1. En cuanto al sexo de los cuidadores, se observé que el sexo prevalente fue el
femenino, representando el 62.8% para cuidadores de pacientes con Esquizofreniay el 67.5%

para cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar.

Gréfica 2: Distribucion del cuidador segun edad
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
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Grafica 2. Enrelacion a la distribucion de cuidadores segun edad se observo que, en el grupo
etario de mayores de 60 afios, es donde estaba concentrado el mayor porcentaje de cuidadores
de pacientes con Esquizofrenia (38.3%), en el grupo etario entre los 46-59 afios, estaba
concentrado el mayor porcentaje de cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar (37.7%).

Se reflejo la tendencia que, a mayor edad, mayor concentracion de cuidadores.

Gréfica 3: Distribucion de cuidadores segun estado civil.
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Gréfica 3: En cuanto al estado civil, de los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia, el
48.9% estaban casados, el 22.3% solteros, el 16% acompafados, el 8.5% viudos y el 4.3%
divorciados. De los cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar, el 48.1% estaban casados,
el 33.8% solteros, el 10.4% acompafados, el 7.9% viudos.
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Grafica 4: Distribucidn de cuidadores segun parentesco con el paciente.
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Gréfica 4: En cuanto al parentesco del cuidador con el paciente, para el caso de los pacientes
con Esquizofrenia, el 24.5% era cuidado por su pareja, el 23.4% por su madre, el 21.3% por
un hijo. En el caso de los cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar, el 29.9% era cuidado
por su pareja, el 24.7 por su madre, el 20.8% por un hijo. Se evidencié menor frecuencia de
cuido por personas no relacionadas, por parte de hermanos o un padre en ambas patologias.

Graéfica 5: Distribucidn segun escolaridad del cuidador
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
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Gréfica 5: En cuanto a la escolaridad del cuidador, se evidenciaron tendencias diferentes
para cada patologia, en el caso de los cuidadores de pacientes con diagndstico de
Esquizofrenia, predominaron aquellos con baja escolaridad, hasta primaria, seguidos por los
cuidadores con escolaridad hasta bachillerato y educacion superior. En cuanto a los
cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar, predominaron los cuidadores con escolaridad

superior, seguidos de aquellos con escolaridad hasta primaria y bachillerato.

Gréafica 6: Comorbilidades de los cuidadores
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
En donde:

Cuadros Autoinmunes: Lupus.

Neoplasias 0 malignidad: Cancer Tiroideo, Cancer de Mama y Cancer Cerebral.

Trastornos Psiquiatricos: Cuadros depresivos y ansiosos, Trastorno Bipolar, Esquizofrenia, Trastornos Mentales Organicos y consumo
de substancias.

Comorbilidades medicas: HTA, DM, Hipotiroidismo, Hipertiroidismo, Dislipidemias.

Grafica 6: En cuanto a la comorbilidad de los cuidadores, el grupo de cuidadores de
pacientes con Esquizofrenia, presentd en su mayoria enfermedades médicas comorbidas
(41.4%), asi mismo se observé importante porcentaje de cuidadores sanos (26.6%). Los
cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar, en su mayoria no presenté comorbilidades
(42.9%), en segunda instancia se evidencié una considerable cantidad de cuidadores con

comorbilidades médicas (29.8%). Se presentaron enfermedades psiquiatricas comorbidas, en
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26.6% de los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia 'y 24.7% de cuidadores de pacientes
con Trastorno Bipolar. Una minoria de cuidadores reportd Neoplasias, Enfermedad Renal y
Cuadros Autoinmunes.

Grafica 7: Otras personas a cargo del cuidador principal
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Grafica 7: En ambas patologias, la mayoria de cuidadores se dedicaba exclusivamente al
cuido del paciente, sin tener responsabilidad de cuidar a otra persona adicional. 24 cuidadores
de pacientes con Trastorno Bipolar y 34 cuidadores de pacientes con Esquizofrenia, tenian a
su cargo otras personas adicionales al paciente principal.

Grafica 8: Numero de personas adicionales a cargo del cuidador
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
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Grafica 8: En cuanto al nimero de personas adicionales a cargo del cuidador principal, se
observé que los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia son los que mostraron mayor
prevalencia de personas adicionales a su cargo. La mayoria de estos cuidadores se encargaba
de una persona adicional al paciente principal, fueron los cuidadores de pacientes con

Trastorno Bipolar, los que tenian a su cargo hasta 3 personas adicionales al paciente principal.
Gréfica 9: Condicion de las personas adicionales a cargo del cuidador
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
En donde:

Paciente Psiquiatrico: Trastornos Mentales Organicos secundarios a trauma, Esquizofrenia, Trastorno Bipolar, Demencias y Adicciones.
Otras enfermedades médicas: HTA, DM ACV, Traumas incapacitantes.

Grafica 9: En cuanto a la condicion de las personas adicionales a cargo, la mas frecuente fue
la de adultos mayores, para cuidadores de ambas patologias. EI 10.6% de cuidadores de
pacientes con Esquizofrenia y el 7.8% de cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar

cuidaban a otro paciente psiquiatrico.
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Grafica 10: Distribucion segun actividad laboral del cuidador
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Gréfica 10: En cuanto a la actividad laboral del cuidador, en ambas patologias la mayoria
de cuidadores realizaba una actividad laboral adicional al cuido del paciente. Se observé un
mayor porcentaje de cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar que realizaban actividad

laboral.

Gréfica 11: Remuneracion econémica por cuido
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
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Grafica 11: En cuanto a la remuneracion econdémica por el cuido de los pacientes, el 97.9%
de los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia y el 96.1% de los cuidadores de pacientes

con Trastorno Bipolar no recibian remuneracion econdmica por cuidar del paciente.

2. Niveles de Sobrecarga segun Diagnostico

Gréfica 12: Descripcion de Sobrecarga de los cuidadores segun diagnéstico.
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Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Gréfica 12. En cuanto a los niveles de Sobrecarga segun diagndstico, para el caso de los
cuidadores de pacientes con Esquizofrenia, se observo que, el 62.8% presentd sobrecarga
intensa, el 17% sobrecarga leve y el 20.2% no presentaron sobrecarga. Para el caso de los
cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar, un 61% presentd sobrecarga intensa, 13%

sobrecarga leve y 26% no presentaron sobrecarga.
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Tabla 1. Sobrecarga del cuidador fragmentada por items.

item | Pregunta 0 1 2 3 4

1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que 6.43% | 7.60% | 17.54% | 31.60% | 36.84%
realmente necesita?

2 ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiarya | 3.50% | 6.43% | 18.71% | 38.60% | 32.74%
no dispone de tiempo suficiente para usted?

3 ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y 0.58% | 2.34% | 18.13% | 53.22% | 25.73%
atender ademas otras responsabilidades?

4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? 20.47% | 11.70% | 32.15% | 25.15% | 10.53%

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 468% | 8.19% | 30.40% | 38.01% | 18.71%

6 ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativaa | 12.87% | 9.94% | 33.92% | 35.08% | 8.19%
su relacion con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? 1.75% | 1.75% | 1.75% | 12.87% | 81.88%

8 ¢Siente que su familiar depende de usted? 0.58% | 4.68% | 6.43% | 14.62% | 73.68%

9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su 4.09% | 7.02% | 38.01% | 43.27% | 7.60%
familiar?

10 ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su 21.64% | 6.43% | 17.54% | 30.01% | 16.37%
familiar?

11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a | 14.62% | 9.94% | 32.16% | 32.80% | 10.53%
su familiar?

12 ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener 12.30% | 10.53% | 36.84% | 29.23% | 11.10%
que cuidar de su familiar?

13 ¢ Se siente incoémodo para invitar amigos a casa, a causa 24.46% | 15.20% | 36.84% | 15.20% | 8.20%
de su familiar?

14 ¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si 2.30% | 3.50% | 8.77% | 19.30% | 66.08%
fuera la Gnica persona con la que puede contar?

15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a 15.20% | 6.43% | 20.46% | 32.75% | 25.15%
su familiar ademas de sus otros gastos?

16 ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por 14.04% | 16.37% | 38.01% | 25.73% | 5.85%
mucho mas tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que | 39.18% | 23.98% | 26.90% | 8.19% | 1.75%
la enfermedad de su familiar se manifest6?

18 ¢;Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a 6.43% | 3.51% | 8.77% | 13.45% | 67.84%
otras personas?

19 ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su 7.60% | 6.43% | 18.71% | 51.46% | 15.80%
familiar?

20 ¢;Siente que deberia hacer méas de lo que hace por su 11.11% | 4.68% | 25.15% | 45.61% | 13.45%
familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de loque lo | 11.11% | 1.17% | 26.90% | 45.61% | 15.20%
hace?

22 En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que 2.34% | 3.51% | 19.88% | 35.67% | 38.60%
cuidar de su familiar?

0: nunca, 1: casi nunca, 2: a veces, 3: bastantes veces, 4: casi siempre

Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en cuidadores Informales principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
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Tabla 1: Los items mas puntuados por parte de los cuidadores fueron el 7, 8, 14 y 18, que
hacen referencia a la dependencia que el cuidador percibe por parte del paciente al que cuida,
el temor por el futuro que le espera a su familiar, la sensacion que sus familiares enfermos
les consideran las Unicas personas que pueden ayudarlos y el deseo por contar con otras

personas a quienes poder encargar el cuido de su familiar.

Con respecto a los items menos puntuados, estos fueron el 4,10,13 y 17, que se refieren al
poco sentimiento de verglienza que le provoca al cuidador la conducta del paciente, el poco
resentimiento de salud que el cuidador percibe secundario al cuido, el hecho de no sentirse
incomodos para invitar amistades a casa a pesar de la presencia del familiar y la poca pérdida

de control sobre la vida a causa de la enfermedad del paciente.

La categoria mas puntuada fue la de “3. Bastantes veces”, donde los cuidadores aceptaron
con frecuencia sentirse tensos e inseguros al tener que cuidar a su familiar, sentir enfado y
agobio por las conductas del mismo. Expresaron que perciben que disponen de menos tiempo
para realizar sus actividades personales, asi como deterioro en sus relaciones interpersonales
por el cuido. Es importante notar que la mayoria de cuidadores piensa que podria hacer mas

por el paciente y cuidarlo mejor, a pesar del tiempo y dedicacion que invierten en esto.

La pregunta 22, de corte cuantitativo, a diferencia del resto que son mas subjetivas, demuestra
que la mayoria de cuidadores se siente muy sobrecargado por tener que cuidar a su familiar,
38.60% de ellos casi siempre, 35.67% bastantes veces.
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3. Descripcion de variables y su influencia en los diferentes niveles de sobrecarga
del cuidador.

Tabla 2. Influencia de variables en Sobrecarga de cuidadores de Esquizofrenia (N94)

Frecuencia Sin Sobrecarga | Sobrecarga
1% Sobrecarga leve intensa
Apoyo SI 67 (71.3%) | 14 (20.9%) | 10 (14.9%) | 43 (64.2%)
secundario NO 27 (28%) | 5(185%) | 6(22.2%) | 16 (59.3%)
Tiempo de <6 meses 1(1.1%) 0% 0% 1 (100%)
cuido Gmesesalafio | 3(3.2%) 0% 2(66.7%) | 1(33.3%)
1-2 afios 4 (4.3%) 0% 0% 4 (100%)
3-5 afios 2 (2.1%) 0% 2 (100%) 0%
6-10 afios 13 (13.8%) | 1 (7.7%) 2 (15.4%) | 10 (76.9%)
>10 afios 71 (75.5%) | 18(25.3%) | 10 (14.1%) | 43 (60.6%)
Dias de 3 dias 1 (1.1%) 1 (100%) 0% 0%
cuido 4 dias 1(1.1%) 0% 0% 1 (100%)
semanales .
5 dias 5 (5.3%) 0% 2 (40%) 3 (60%)
> 5 dias 87 (92.5%) | 18(20.7%) | 14 (16.1%) | 55 (63.2%)
Horas de Al menos 3horas | 1 (1.1%) 0% 0% 1 (100%)
cuido 4-5 horas 2(21%) | 1 (50%) 0% 1 (50%)
diarias 6-10 horas 7 (7.4%) 2(28.6%) | 1(14.3%) | 4(57.1%)
>10 horas 84(89.4%) | 16(19%) | 15(17.9%) | 53 (63.1%)

Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga de cuidadores principales informales de pacientes con Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce 2018. Base de datos, junio 2019.
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Tabla 2. Influencia de variables en Sobrecarga de cuidadores de Esquizofrenia (N94)

Frecuencia Sin Sobrecarga | Sobrecarga
Sobrecarga leve intensa
Cancer- 1(1.1%) 0% 0% 1 (100%)
neoplasias*
Comorbilidad Comorbilidades | - 5 5 395 0 1 (20%) 4 (80%)
. médicas y
del paciente C o
. Psiquiatricas
psiquiatrico
Otra
comorbilidad 6 (6.4%) 2 (33.3%) 1 (16.7%) 3 (50%)
Psiquiatrica**
Sin
comorbilidad | 49 (52.1%) | 13 (26.5%) | 8(16.3%) | 28 (57.2%)
médica
Comorbilidades
0, 0, 0, 0,
dicagr | 33(351%) | 4(12.1%) 6 (18.2%) | 23 (69.7%)
Apego al S 57 (60.6%) | 15(26.3%) | 13 (22.8%) | 29 (50.9%)
tratamiento NO 37 (39.4%) | 4(108%) | 3(8.1%) | 30 (81.1%)

*Céncer tiroideo. ** Consumo de alcohol y substancias. *** Hipertension Arterial, Diabetes Mellitus, ERC y Artritis.

Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga de cuidadores principales informales de pacientes con Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce 2018. Base de datos, junio 2019.

Tabla 2: La tabla permite observar la influencia que tuvieron las diferentes variables sobre
el nivel de sobrecarga del cuidador del paciente con Esquizofrenia. Presencia de apoyo
secundario: 67 cuidadores contaban con apoyo secundario, 27 no contaban con este apoyo,
sin embargo, fueron los cuidadores que si tenian apoyo los que presentaron mas altos
porcentajes de sobrecarga intensa (64.2%). Se debe aclarar que en el estudio se identifico

que, 30.4% de los cuidadores secundarios eran menores de edad y que en muchos casos, los
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cuidadores consideraban como apoyo secundario a otros miembros discapacitados de su
familia. Se identifico un mayor porcentaje de cuidadores sin sobrecarga (20.9%), en aquellos
cuidadores que si contaban con apoyo secundario. Tiempo de cuido: A mayor tiempo de
cuido, se observd mayor cantidad de cuidadores, 71 cuidadores llevaban mas de 10 afios a
cargo del paciente, 60.6% de ellos presentaron sobrecarga intensa, 14.1% leve y 25.3% no
presentd sobrecarga. En los intervalos de menor tiempo de cuido los cuidadores presentaron
algun grado de sobrecarga en su totalidad. Dias semanales de cuido: 87 cuidadores proveian
de cuido durante méas de 5 dias a la semana, en entre ellos, 63.2% presento sobrecarga intensa,
16.1% sobrecarga leve y 20.7% no presentd sobrecarga. Se reflejo una tendencia en donde
los dias de cuido se relacionaron directamente con altos niveles de sobrecarga en el cuidador.
En aquellos cuidadores que estaban a cargo del paciente durante 3 dias a la semana 0 menos
no se observaron niveles de sobrecarga. Horas diarias de cuido: 84 cuidadores estaban a
cargo del paciente durante mas de 10 horas al dia, en estos cuidadores se observé sobrecarga
intensa en un 63.1% Yy sobrecarga leve en un 17.9%, un 19% no presentd sobrecarga.
Comorbilidad del paciente: En el caso de los cuidadores de pacientes con comorbilidades
médicas, un 69.7% presentd sobrecarga intensa, un 18.2% sobrecarga leve y 12.1% no
presentaron sobrecarga. Las comorbilidades psiquiatricas y el cancer, se asociaron a
porcentajes altos de sobrecarga en el cuidador. En el caso de los pacientes que presentaron
comorbilidades tanto médicas como psiquiatricas, la sobrecarga intensa se observo en un
80% y la leve en un 20%. Apego al tratamiento: De los cuidadores de pacientes que tenian
apego al tratamiento, un 50.9% presentd sobrecarga intensa, 22.8% sobrecarga leve y 26.3%
no presentaron sobrecarga. De los cuidadores de pacientes que no tenian apego al tratamiento,
el 81.1% presentd sobrecarga intensa, 8.1% sobrecarga leve y 10,8% no presentd sobrecarga.
El pobre apego al tratamiento se relaciond directamente con mayor frecuencia de sobrecarga

intensa y leve en el cuidador.
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Tabla 3. Influencia de variables en sobrecarga de cuidadores de Trastorno Bipolar

(N 77)
No Sobrecarga | Sobrecarga
Frecuencia | sobrecarga leve intensa
Apoyo Sl 54 (70.1%) | 13 (24.1%) |8(14.8%) | 33 (61.1%)
secundario NO 23(29.9%) | 7(30.4%) |2 (8.7%) 14 (60.9%)
Tiempo de <6 meses 2 (2.6%) 0% 1 (50%) 1 (50%)
cuido 6meses a 1 afio 2 (2.6%) 0% 1 (50%) 1 (50%)
1-2 afios 0 (0%) 0% 0% 0%
3-5 afios 2 (2.6%) 0% 0% 2 (100%)
6-10 afios 9 (11.7%) 3(33.3%) | 2(22.2%) | 4 (44.5%)
>10 afios 62 (80.5%) | 17 (27.4%) | 6 (9.7%) 39 (62.9%)
Dias de 3 dias 1 (1.3%) 0% 0% 1 (100%)
cuido 4 dias 0 (0%) 0% 0% 0%
semanales i
5 dias 3 (3.9%) 1(333%) | 0% 2 (66.7%)
>5 dias 73 (94.8%) | 19 (26%) 10 (13.7%) | 44 (60.3%)
Horas de Al menos 3 horas | 0 (0%) 0% 0% 0%
;‘_“d_o 4-5 horas 1(1.3%) 0% 1 (100%) 0%
larias
6-10 horas 8 (10.4%) 4 (50%) 1(125%) | 3(37.5%)
>10 horas 68 (88.3%) | 16 (23.5%) |8 (11.8%) | 44 (64.7%)

Fuente: Moran D. Sindrome de Sobrecarga en cuidadores Informales principales de pacientes con Esquizofrenia 'y
Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
Cancer de mama. ** Consumo de alcohol y substancias. *** Hipertension Arterial, Diabetes Mellitus, ERC y

Artritis.
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Tabla 3. Influencia de variables en sobrecarga de cuidadores de Trastorno Bipolar
(N77)

No Sobrecarga | Sobrecarga
Frecuencia | sobrecarga leve intensa
Céncer-neoplasias* | 1 (1.3%) 0% 0% 1 (100%)
Comorbilidades
Comorbilidad médicas y 3 (3.9%) 0% 1(33.3%) |2 (66.7%)
del paciente Psiquiétricas
psiquiatrico
Otra comorbilidad | 3 (3.9%) 0% 1 (33.3%) 2 (66.7%)
Psiquiatrica**
0, 0, 0, ()
Sin comorbilidad | 20 (26%) 8 (40%) 1 (5%) 11 (55%)
médica
Comorbilidades | 50 (64.9%( | 12 (24%) 7 (14%) 31 (62%)
meédicas***
Apego al Sl 43 (55.8%) | 15 (34.9%) | 4 (9.3%) 24 (55.8%)
tratamiento NO 34 (44.2%) | 5(147%) | 6(17.6%) | 23 (67.7%)

Fuente: Moran D. Sindrome de Sobrecarga en cuidadores Informales principales de pacientes con Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.
Cancer de mama. ** Consumo de alcohol y substancias. *** Hipertension Arterial, Diabetes Mellitus, ERC y Artritis.

Tabla 3: La tabla permite observar la influencia que tuvieron las diferentes variables sobre
el nivel de sobrecarga del cuidador del paciente con Trastorno Bipolar. Apoyo secundario:
54 cuidadores contaban con el apoyo de cuidadores secundarios, 23 de ellos no, fueron los
cuidadores que si tenian apoyo los que presentaron mas altos porcentajes de sobrecarga
intensa (61.1%). Se debe aclarar que en el estudio se identificd que, 30.4% de los cuidadores

secundarios eran menores de edad y que en muchos casos, los cuidadores principales
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consideraban como apoyo secundario a otros miembros discapacitados de su familia. Se
observé un mayor porcentaje de cuidadores sin sobrecarga (30.4%) en los cuidadores que no
contaban con apoyo secundario. Tiempo de cuido: A mayor tiempo de cuido, se observo
mayor cantidad de cuidadores, 62 cuidadores llevaban méas de 10 afios a cargo del paciente,
el 62.9% de ellos presentd sobrecarga intensa, 9.7% leve y 27.4% no presentd sobrecarga.
En los intervalos de menor tiempo de cuido los cuidadores presentaron algin grado de
sobrecarga en su totalidad. Dias semanales de cuido: 73 cuidadores proveian atenciones al
paciente durante mas de 5 dias a la semana, en ellos 60.3% presentd sobrecarga intensa,
13.7% leve y 26% no presento6 sobrecarga. Horas diarias de cuido: 68 cuidadores proveian
de cuido al paciente durante mas de 10 horas diarias, 64.7% de ellos presentd sobrecarga
intensa, 11.8% sobrecarga leve y 23.5% no presentaron sobrecarga. No se reportaron
cuidadores que se encargaran del paciente menos de 4 horas diarias. Comorbilidades del
paciente: En el caso de los cuidadores de pacientes con comorbilidades médicas, un 62%
presentd sobrecarga intensa, un 14% sobrecarga leve y 24% no presentaron sobrecarga. Las
comorbilidades psiquiatricas y el cancer, se asociaron a porcentajes altos de sobrecarga en el
cuidador. En el caso de los pacientes que presentaron comorbilidades tanto médicas como
psiquiatricas, la sobrecarga intensa se observo en un 66.7% y la leve en un 33.3%. Apego al
tratamiento: De los cuidadores de pacientes que tenian apego al tratamiento, un 55.8%
presentd sobrecarga intensa, 9.3% sobrecarga leve y 34.9% no presentaron sobrecarga. De
los cuidadores de pacientes que no tenian apego al tratamiento, el 67.7% presento sobrecarga
intensa, 17.6% sobrecarga leve y 14.7% no presentd sobrecarga. ElI pobre apego al
tratamiento se relacion6 directamente con mayor frecuencia de sobrecarga intensa y leve en

el cuidador.
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4. Correlacion de variables segin Spearman

Tabla 4: Correlacion entre sobrecarga y cuido de pacientes con diagnostico de Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar.

Diagnostico SC
Rho de Spearman Diagnostico Coeficiente de
» 1.000 -.035
Correlacion
Sig. (bilateral) . .648
N
171 171
SC Coeficiente de
. -.035 1.000
Correlacion
Sig. (bilateral) .648
N
171 171

Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en cuidadores Informales principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Tabla 4: El célculo de correlacion de Spearman entre las variables Diagndstico del paciente
y Sobrecarga dié un valor de -.035, indicando que correlacién inversa de intensidad débil, a
un nivel de 0.648, la correlacion entre las variables no fue estadisticamente significativa, por
lo que se puede concluir que cuidar a un paciente con Diagnostico de Esquizofrenia o
Trastorno Bipolar, no guarda correlacion directa con el desarrollo de Sindrome de
Sobrecarga, lo que sugiere la intervencion de otras variables en el desarrollo de este

Sindrome.
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Tabla 5: Correlacidon de Spearman para variables principales en cuidadores de pacientes

con diagnostico de Esquizofrenia.

Variables en Correlacién Coeficiente de correlacién Significacion (bilateral)
Apego al Tratamiento/ | 0.294™ 0.004
Sobrecarga

Dias de cuido semanales/ | 0.016 0.876
Sobrecarga

Horas diarias de cuido/ | 0.039 0.710
Sobrecarga

Apoyo Secundario/ Sobrecarga | -0.028 0.791
Tiempo que lleva cuidando al | -0.124 0.235
paciente/ Sobrecarga

Comorbilidad del paciente/ | -0.160 0.124
Sobrecarga

**Valor estadisticamente significativo
Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en cuidadores Informales principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Tabla 5: Al aplicar el coeficiente de Correlacion de Spearman se observé que la Unica
correlacion positiva, media, estadisticamente significativa es la que se encontrd entre el
apego al tratamiento y la sobrecarga en el cuidador, podemos afirmar que existe una
asociacion conjunta de ambas variables, a mayor prevalencia de pobre adherencia al
tratamiento, mayores niveles de sobrecarga en el cuidador. Otras variables que mostraron
una correlacion positiva débil con la sobrecarga son los dias de cuido a la semana y las horas
diarias de cuido semanales, sin embargo, esta correlacion no es estadisticamente
significativa. Se puede concluir que a mayor cantidad de dias semanales de cuido y mayor
cantidad de horas diarias de cuido, se identifican mayores niveles de sobrecarga en el
cuidador de paciente con Esquizofrenia. La presencia de cuidadores secundarios presento
una correlacion negativa débil con la sobrecarga del cuidador, lo que permite concluir que, a

menor calidad de apoyo por parte de cuidadores secundarios, se identifican mayores niveles

37



de niveles de sobrecarga en el cuidador principal. El tiempo que el cuidador lleva a cargo del
paciente y la presencia de comorbilidades del paciente presentaron una correlacion negativa
media con la Sobrecarga, por lo que se puede afirmar que, el menor tiempo que el cuidador
tiene a cargo del paciente se correlaciona mas con altos niveles de Sobrecarga y viceversa,
asi mismo la presencia de comorbilidades o el estado de salud deteriorado del paciente se

relaciona con mayores niveles de Sobrecarga en el cuidador.

Tabla 6: Correlacion de Spearman para variables principales en cuidadores de pacientes

con diagnéstico de Trastorno Bipolar.

Variables en Correlacién Coeficiente de correlacién Significacién (bilateral)
Apego al Tratamiento/ | 0.165 0.152

Sobrecarga

Tiempo que lleva cuidando al | 0.022 0.849

paciente/ Sobrecarga

Horas diarias de cuido/ | 0.202 0.078
Sobrecarga
Apoyo Secundario/ Sobrecarga | -0.024 0.834
Dias de cuido semanales/ | -0.052 0.655
Sobrecarga
Comorbilidad del paciente/ | -0.093 0.419
Sobrecarga

Fuente: Moran D. “Sindrome de Sobrecarga en Cuidadores Informales Principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno
Bipolar del Hospital Policlinico Arce.” Base de datos, junio 2019.

Tabla 6: Al aplicar el coeficiente de Correlacion de Spearman en esta poblacién no se
identificaron correlaciones estadisticamente significativas. Entre las variables que
presentaron una correlacion positiva media se encuentran el apego al tratamiento y las horas
diarias de cuido se puede afirmar que, a mayor prevalencia de pobre adherencia al tratamiento
y a mayor cantidad de horas diarias de cuido, se identifican mayores niveles de sobrecarga

en el cuidador. El tiempo en afios que lleva el cuidador a cargo del paciente, presento una
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correlacion positiva débil con la sobrecarga, se puede afirmar que, mayor tiempo de cuido,
existen mayores niveles de sobrecarga en el cuidador. Entre las variables que presentaron
una correlacion negativa débil con la Sobrecarga se encuentran, la presencia de apoyo por
parte de cuidadores secundarios, el niUmero de dias semanales de cuido y la presencia de
comorbilidades del paciente, se puede concluir que, a menor calidad de apoyo por parte de
cuidadores secundarios se identifican mayores niveles de niveles de sobrecarga en el
cuidador principal, asi mismo la menor cantidad de dias semanales de cuido se correlaciona
mas con altos niveles de Sobrecarga y viceversa. La presencia de comorbilidades en el
paciente o un estado de salud deteriorado de mismo, se correlaciona con mayores niveles de

sobrecarga en el cuidador.

XI. Discusioén

El estudio pretendia detectar la presencia de Sindrome de Sobrecarga en cuidadores
informales principales de pacientes con Esquizofrenia y Trastorno Bipolar, caracterizar al
cuidador y dar a conocer los factores que inciden en la sobrecarga de los mismos, todos los

objetivos fueron cumplidos.

La mayoria de cuidadores estudiados presento Sobrecarga intensa y leve, esto concuerda con
la literatura internacional que manifiesta que tanto la Esquizofrenia como el Trastorno
Bipolar representan los principales diagndsticos psiquiatricos que provocan algun grado de
sobrecarga en el cuidador (7,8,9). En cuanto al perfil sociodemografico del cuidador se encontro
que la mayoria fueron adultos entre los 46 y 59 afios y adultos mayores de 60 afios de sexo
femenino, dato que concuerda con las tendencias observadas en estudios realizados por la
“Alianza Nacional de Cuido Estadounidense” (NAC) y el estudio realizado en el Hospital
Nacional Psiquiatrico en El Salvador en cuidadores de pacientes con Esquizofrenia (2s). Este
fendmeno puede explicarse, por el patrdn cultural del pais, que le asigna a la mujer el papel
de cuidadora, especialmente de personas dependientes, como una extension su rol maternal,
como parte de las de tareas domesticas, 0 como consecuencia de la afinidad que le confiere
su género. Se observo la tendencia que, a mayor edad, mayor concentracion de cuidadores,
en los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia, hay una mayor concentracion de personas

mayores de 60 afos. Similares tendencias se reportan en estudios realizados en USA, El
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Salvador y Peru, donde se ha identificado que a las personas de mayor edad se les relega el
cuido de los pacientes psiquiatricos con enfermedades de curso crénico, los cuidadores
adultos mayores representan una poblacion de riesgo para el desarrollo de sobrecarga (19) (20)
(28).

La mayoria de pacientes del estudio son cuidados por un familiar, principalmente por su
pareja, su madre o un hijo hay menor frecuencia de cuido por parte de hermanos o un padre,
el parentesco que guarda el cuidador con el paciente se observa desde familiares mas
cercanos, a familiares menos directos y personas no relacionadas con la familia. Este dato
coincide con el reporte publicado en el 2015 por la “Alianza Nacional de Cuido
Estadounidense” (NAC), en el cual se identifico que, 85% de los cuidadores provee cuidado
a un familiar, el cuidador promedio provee al menos 24.4 horas de cuidado a la semana, 1 de
cada 10 cuidadores provee cuidado para un esposo o esposa, lo cual se traduce en 4 veces
mas horas de cuido ya que el cuidado de un esposo o compariero de vida exige hasta 44.6
horas de cuido a la semana (20) (2). En cuanto al nivel de escolaridad de los cuidadores, se
observaron tendencias diferentes para cada patologia. En el caso de los cuidadores de
pacientes con Diagnoéstico de Esquizofrenia, predominan aquellos con baja escolaridad, hasta
primaria, seguidos por los cuidadores con escolaridad hasta bachillerato y educacion
superior. En cuanto a los cuidadores de pacientes con trastorno Bipolar, se evidencié un
predominio de cuidadores con escolaridad superior, seguidos de aquellos con escolaridad
hasta primaria y bachillerato. Existe diferencia en este caso, a lo publicado en estudios
internacionales donde se observa que la mayoria de cuidadores tienen bajo nivel educativo

(28).

En cuanto al perfil de salud del cuidador, se reflej6 diferencia segun el diagnéstico del
paciente al que cuidaba. Los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia, presentaron
predominantemente enfermedades médicas cronicas comarbidas, asi mismo se identificé un
importante nimero de cuidadores sanos. Los cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar,
en su mayoria no presentaron comorbilidades, sin embargo, se identifico un namero
considerable de cuidadores con comorbilidades médicas. El estudio demostrd que los
cuidadores de ambos diagndsticos presentan similar proporcion de patologias psiquiatricas
comdrbidas, por las que ya estan en control, entre estas se encuentran Depresion, Ansiedad,
Trastorno Bipolar, Trastornos Mentales Organicos, Esquizofrenia y consumo de substancias.
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La mayoria de cuidadores se dedicaba a cuidar solo al paciente principal, una minoria tenia
a su cargo otras personas adicionales al paciente principal, entre las condiciones de estas
personas adicionales a cargo, la més frecuente, fue la de adulto mayor, seguida por otro
paciente psiquiatrico, otras enfermedades médicas, y menos frecuentemente un infante. Esta
descrito en diferentes estudios de cuidadores de pacientes psiquiatricos que el cuidador debe
realizar multiples tareas adicionales al cuido del paciente principal, entre ellas
frecuentemente se encuentra el cuido de otras personas discapacitadas, otros familiares e
hijos menores, 1o que aumenta las exigencias y carga. De acuerdo a la Asociacion de
Psicologia Americana, y estudios internacionales, los cuidadores de pacientes Psiquiatricos
representan una poblacion de riesgo para el desarrollo de enfermedades mentales,
principalmente Ansiedad, Depresion y Sindrome de Sobrecarga. No se encontraron estudios

sobre pacientes con otros diagnésticos psiquiatricos como cuidadores s s, 3.

La mayor parte de los cuidadores del estudio, no recibian remuneracién econémica por el
cuido del paciente por lo que realizaban una actividad laboral adicional al cuido, fueron los
cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar los que méas frecuentemente trabajaban. Los
cuidadores reportaron frecuentes reducciones e interrupciones de la jornada laboral para
poder dedicarse a las demandas del paciente. Al contrastar con la bibliografia internacional
se identifico que la mayoria de cuidadores carece de ingresos propios, dependiendo de otros
familiares o terceros. Thara R. et al y Chadda et al, describen en sus estudios realizados en
cuidadores de pacientes con enfermedades mentales crénicas en la India, que la mayoria de
pacientes psiquiatricos vive con sus familiares quienes deben proveer de cuidados y apoyo
durante periodos de tiempo extensos y muchas veces este trabajo y esfuerzo no es reconocido

sino considerado como un recurso disponible y sin costo (31, 32, 33).

Se identificé que la mayoria de cuidadores, llevaba mas de 10 afios cuidando a los pacientes,
durante mas de 10 horas diarias mas de cinco dias a la semana, lo que se asocio a una alta
prevalencia sobrecarga leve e intensa en el cuidador. Se identificaron cuidadores que a pesar
de llevar mas de 10 afios cuidado al paciente no presentaron sobrecarga, esto se puede
explicar, de acuerdo a diferentes estudios, debido al mayor grado de tolerancia y resignacion

que el cuidador desarrolla a lo largo de los afios, ademas se identifica que el cuidador tiende
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a perfeccionar sus habilidades de cuido con el tiempo (7, 10, 16 En ambas patologias se
identifico frecuentemente la presencia de apoyo por parte de cuidadores secundarios, sin
embargo, a pesar de ello, los cuidadores principales presentaron altos porcentajes de
sobrecarga intensa, esto podria atribuirse a la pobre calidad del apoyo por parte de cuidadores
secundarios, la mayor cantidad de responsabilidad del cuidador principal en presencia de
otros familiares, en especial si estos son hijos menores y el involucramiento superficial en el
cuido del paciente. El 30.4% de los cuidadores secundarios del estudio se identific6 como
menores de edad, aunado a esto, los cuidadores principales consideraban como parte del
apoyo secundario a otros familiares discapacitados en el hogar, empobreciendo aun mas la
calidad del cuido y justificando las tendencias observadas. Esta informacion concuerda con
reportes de Estadounidenses de la NAC, donde se identificd que el cuidador promedio provee
al menos 24.4 horas de cuidado semanal, una cuarta parte de los cuidadores provee mas de
41 horas de cuidado a la semana, el cuidado de un familiar representa hasta 4 veces mas
tiempo de cuido. (28) (30). Yaneth F. report6 en su estudio en cuidadores chilenos, que el 25%
de la poblacién no contaba con un cuidador secundario como ayuda, el 11.1% recibia apoyo
por parte de cuidadores secundarios en forma de compafiia exclusivamente. EI 19.4% recibia
compafiia y afecto y el 16.7% servicios y otros (llevar o traer cosas), entre los cuidadores
secundarios identificados figuraron, hijos, madre, conyuge y otros cuidadores discapacitados

en un 5.6%, dificultando el cuido (s

Al aplicar la prueba de Correlacion de Spearman entre la Sobrecarga del cuidador y el
diagnostico del paciente, se observd que, cuidar a un paciente con diagndstico de
Esquizofrenia o Trastorno Bipolar, no guardd correlacion directa con el desarrollo de
Sindrome de Sobrecarga, lo que sugiere la intervencion de otras variables en el desarrollo de
este Sindrome. Las variables que mostraron una correlacién positiva con la sobrecarga en
cuidadores de pacientes con diagnéstico de Esquizofrenia fueron: el pobre apego al
tratamiento, los dias de cuido semanales y la cantidad de horas de cuido diarias por lo que se
relacionan a mayor sobrecarga del cuidador. En los cuidadores de pacientes con Trastorno
Bipolar, las variables que guardaron una correlacion positiva con el desarrollo de Sindrome
de Sobrecarga fueron: pobre apego al tratamiento, el tiempo que llevaba el cuidador a cargo
del paciente y las horas de cuido diarias. En el caso de los cuidadores de pacientes con
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Esquizofrenia, se observo que el mayor tiempo en afios de cuido, se correlacion6 con menores
niveles de sobrecarga, esto se puede explicar por las caracteristicas clinicas de la
Esquizofrenia en su fase cronica, donde predominan los sintomas negativos ademas de la
tolerancia que los cuidadores desarrollan con el paso de los afos y el perfeccionamiento de
sus habilidades de cuido que les permiten un mejor manejo del paciente y el menor desarrollo
de sobrecarga. (7, 10, 16) La condicién de salud deteriorada del paciente o la presencia de
comorbilidades se asocié con mayor sobrecarga del cuidador en ambos diagnésticos. Los
datos obtenidos concuerdan con la mayoria de investigaciones a nivel internacional que han
evidenciado que existe una relacion directa entre la mayor cantidad de tiempo dedicado al
cuido del paciente y el mayor contacto con la persona mentalmente enferma con una mayor
sobrecarga del cuidador, asi mismo identifican que el pobre apego al tratamiento y la
severidad de la enfermedad tienen un rol predominante en el desarrollo de sobrecarga en el
cuidador debido a la presencia de descompensaciones, conductas disruptivas y violentas del

paciente, necesidad de ingresos frecuentes y gastos excesivos implicados. (15,16,17, 32,33,34, 37, 38)

El estudio provee un perfil sociodemografico detallado del cuidador del paciente con
Esquizofrenia y Trastorno Bipolar aportando caracteristicas importantes para identificar
factores de riesgo, asi mismo resalta la necesidad del tamizaje del cuidador para identificar
tempranamente o descartar la presencia de Sobrecarga ya que es sabido que tanto el paciente
como el cuidador se ven afectados de forma negativa. Se ha logrado ademas una aclaracion
de las variables propias del cuido que influyen predominantemente en el desarrollo de
Sobrecarga en el cuidador, lo que sirve como base para el trabajo preventivo a futuro. El
conocimiento de la relacidn entre estas variables, permite alertar a los profesionales de salud
mental sobre el riesgo de sobrecarga del cuidador, de manera que pueden actuar de forma

precoz y evitar su aparicion.

XIl. Conclusiones

e Existe una alta prevalencia de Sindrome de Sobrecarga en la poblacién de cuidadores
de pacientes con diagndstico de Esquizofrenia y Trastorno Bipolar que consultan en

el Hospital Policlinico Arce.
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El perfil sociodemografico del cuidador informal principal de pacientes con
Esquizofrenia y Trastorno Bipolar, es una persona, de sexo femenino, entre los 46-
59 y més de 60 afios, casado/a, soltero/a o acompafiado, que predominantemente es
la pareja, la madre o un hijo del paciente, que tiene como comorbilidad una
enfermedad medica cronica o una Psiquiatrica, el nivel de educacion varia segun el
diagnostico del paciente al que cuida, presentando los cuidadores de pacientes con
Esquizofrenia menores niveles de escolaridad.
La mayoria de cuidadores, realiza una actividad laboral adicional al cuido del paciente
por lo que dividen su tiempo en ambas actividades. El cuidador promedio no recibe
remuneracion econémica a cambio del cuido. Hay una minoria de cuidadores que son
responsables de una, dos o tres personas adicionales al paciente Psiquiatrico, entre las
condiciones prevalentes de esta persona adicional se encuentran: los adultos mayores,
otro paciente psiquiatrico o un infante.
El cuidador promedio, ha sido responsable del paciente con Esquizofrenia o Trastorno
Bipolar, durante mas de 10 afios, m&s de 5 dias a la semana y més de 10 horas al dia,
relaciondndose directamente con la presencia de sobrecarga leve e intensa en el
cuidador. La mayoria de ellos tiene apoyo de cuidadores secundarios, sin embargo a
pesar de ello presentan con alta frecuencia sobrecarga intensa debido a la pobre
calidad y superficialidad de este apoyo.
El consumo de substancias como comorbilidad psiquiétrica en el paciente esta
relacionado con mayor sobrecarga en el cuidador.
El hecho de cuidar a un paciente con diagnéstigo de Esquizofrenia o Trastorno
Bipolar, no representa por su cuenta un factor de riesgo para el desarrollo de Sindrome
de Sobrecarga, es la combinacion de distintas variables la que favorece el desarrollo
del Sindrome.
En el caso de cuidadores de pacientes con Esquizofrenia, la mayor cantidad de dias a
la semana de cuido, mayor cantidad de horas diarias de cuido, la presencia de
comorbilidades del paciente o un estado de salud deteriorado, la pobre calidad del
apoyo por parte de de cuidadores secundarios y el poco apego al tratamiento se
asocian con mayor sobrecarga en el cuidador. EI mayor tiempo en afios de cuido se
asocian con mayor porcentaje de cuidadores sin sobrecarga.

44



En el caso de cuidadores de pacientes con Trastorno Bipolar, el mayor tiempo en afios
de cuido, la mayor cantidad de dias a la semana de cuido, la presencia de
comorbilidades del paciente o un estado de salud deteriorado, la pobre calidad de
apoyo por parte de cuidadores secundarios y el poco apego al tratamiento se asocian

con mayor sobrecarga del cuidador.

XI1l. Recomendaciones

Tamizar a los cuidadores de pacientes con patologias Psiquiatricas, a través de la
aplicacion de la Escala de Zarit para identificar tempranamente el desarrollo de
Sindrome de Sobrecarga, tal como se esta realizando en diferentes partes del mundo,
con el fin de garantizar un mejor cuido al paciente y una mejor calidad de vida tanto
del paciente como de sus cuidadores.

Promocionar la asistencia al grupo de Cuidadores de Pacientes Psiquiatricos que ya
existe en la Institucion, para proveer psicoeducacion, apoyo y e implementar
actividades de prevencién o dar la atencion respectiva en caso de identificarse
cuidadores afectados.

Referir a consulta externa de Psiquiatria a nivel nacional a todo aquel cuidador con
una Patologia Psiquiatrica identificada durante su evaluacion para que pueda recibir
la atencidon y el manejo adecuado.

Promover la educacién de cuidadores secundarios para que puedan involucrarse de
manera productiva en el cuido de los pacientes y consecuentemente aliviar la carga
del cuidador principal.

Gestionar la creacion de un programa de educacion continua dirigido para familiares
de pacientes que no puedan asistir al grupo de cuidadores, durante la visita a pacientes
Hospitalizados.

Valorar la extension del tiempo de funcionamiento y asignar a mas recursos al Grupo
de Cuidadores de pacientes con Diagnostico Psiquiatrico, para aumentar la
disponibilidad del servicio.
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Intervenciones

e En el estudio se identificaron 10 cuidadores con trastornos psiquiatricos sin control
con el respectivo especialista, quienes fueron debidamente referidos a control con
Psiquiatra correspondiente, en los casos de no ser cotizantes, se proporcion0 una
referencia para iniciar el respectivo control.

e Del total de participantes, 77 aceptaron la referencia al grupo de cuidadores, se realizd
una gestion, entregando nombres y nimeros de teléfono, asi como puntaje segun Zarit

a trabajo social de dicho programa para que se les contactara.
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ANEXO 1. GLOSARIO DE TERMINOS

e Sobrecarga: Segun Treudley (1946) la sobrecarga de la familia se refiere a las
consecuencias que tiene la enfermedad mental grave sobre las personas que tienen un
contacto directo con el enfermo. La sobrecarga es el grado en el que el cuido influye
en la salud, vida social, personal y economica del cuidador aunado al estrés que
provoca el cuido ().

e Cuidador: Segun La OMS, el cuidador primario es “La persona del entorno del
enfermo que asume voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio y
estd dispuesto a tomar decisiones por el paciente y para el paciente y a cubrir sus

necesidades basicas de manera directa o indirecta.”(zs)

e Cuidador formal: Es el profesional sanitario, como enfermeras, médicos,
trabajadores sociales, entre otros, que intervienen en el cuidado del enfermo ya sea
de manera directa como indirecta. Estos profesionales cuentan con la preparacion
academica para dicho rol y asi mismo reciben una remuneracion monetaria por el
trabajo que brindan (7).

e Cuidador informal: Es aquella persona, parte del entorno o familia del enfermo, que
mantiene un contacto directo con el paciente, satisfaciendo sus necesidades y
cuidados principales, brindando ayuda y afecto sin contar con la preparacion
académica para dicho rol o pertenecer a una institucion sanitaria ni social ni recibir
una remuneracion monetaria por el trabajo que realizan (27).

e Sobrecarga objetiva: se define como todas aquellas alteraciones o cambios
potencialmente verificables y observables en varios aspectos de la vida y hogar del
cuidador, originadas por los labores de supervisién y estimulacion del paciente. Esta
compuesta principalmente por problemas emocionales, sintomas somaticos,
problemas econdmicos y deterioro en la convivencia del hogar (43 44).

e Sobrecarga subjetiva: se define como la actitud o reacciones emocionales del
cuidador ante la experiencia de cuido, hace referencia a la sensacion de soportar una
obligacion que resulta pesada y opresiva, originada en las tareas propias del cuidador
(43,44).

e Carga de demanda: mide hasta que grado el cuidador percibe las responsabilidades
como demasiado exigentes (43 44).

e Test de Zarit: Es un cuestionario que surgié para la evaluacién de la carga de
cuidadores de personas con demencia y que determina la carga que experimenta el
cuidador mediante una puntuacion global, presentando asi una concepcion
unidimensional de la carga a pesar de contener items que se refieren a distintos
aspectos de la carga. Una de sus mayores ventajas es que se ha demostrado su utilidad
para la evaluacién de la carga y la determinacién de la presencia de sobrecarga en
diversos estudios con cuidadores de personas que padecen distintos tipos de
enfermedad, como Alzheimer, enfermedades mentales, especialmente esquizofrenia
y esclerosis maltiple (s).
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ANEXO 2. ESCALA DE SOBRECARGA DE CUIDADOR DE ZARIT

A continuacién, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a
veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con
qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.
A la hora de responder, piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su
experiencia.

Nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, bastantes veces = 3, casi siempre = 4

Puntuacion

Item Pregunta a realizar 01234

¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?

¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone
de tiempo suficiente para usted?

¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
ademas otras responsabilidades?

4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

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

¢ Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién
con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su

familiar?

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

13 ¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su

familiar?
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¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la

14 | &
Unica persona con la que puede contar?
15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?
16 ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?
¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
17 - e
enfermedad de su familiar se manifesto?
18 | ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 | ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
21 | ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
29 En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?

Puntuacién de Cada Item

Frecuencia Puntuacion

Nunca 0 puntos hay sobrecarga

Casi nunca 1 pdnto

A veces 2 pantos sobrecarga leve

Bastantes veces 3 plntos e Puntuacion de 2 56 puntos,
. i sobrecarga intensa.

Casi siempre 4 plntos

e Puntuacidén 22 a 46 puntos: no

e Puntuacién de 47-55 puntos:

ANEXO 3. HOJA INFORMATIVA
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“Sindrome de Sobrecarga en cuidadores Principales Informales de pacientes con Esquizofrenia
y Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce 2018

El cuido de un paciente con diagndstico de Trastorno Bipolar y Esquizofrenia, implica esfuerzo y
cambios en el estilo de vida de la persona que lo cuida, esto puede provocar carga fisica y mental, por
lo que es necesario reconocer y detectar tempranamente si el cuidador se encuentra afectado para asi
poder hacer una intervencién adecuada y pronta. Esto disminuye la probabilidad que el cuidador se
vea afectado, también nos permite garantizar un cuido adecuado para el paciente y una atencion
integral para ambos. La finalidad de este trabajo de investigacion es identificar el Sindrome de
Sobrecarga y como este influye en la salud de los cuidadores de pacientes con Esquizofrenia y
Trastorno Bipolar. La investigacion es conducida por la Doctora Roxana Denise Moran Arteaga,
Médico Residente de segundo afio de la especialidad de Psiquiatria de la Universidad de El Salvador,

en conjunto con la Dra. Sandra Monge, Psiquiatra y el Dr. Wilson Avendafio, Agregados y asesores.

Para la obtener la informacion se realizard una entrevista y se le haran 2 cuestionarios los cuales
usted debe responder con completa sinceridad. A todos los cuidadores de pacientes se les asegura
completa confidencialidad con respecto a los datos que se obtengan durante el estudio, es una
investigacion sin fines de lucro, no se obtendran beneficios econémicos a través de su realizacion.
En caso de ser encontrada alguna anormalidad en los cuidadores pacientes luego de administrar
el Test y llevar a cabo el respectivo andlisis, se realizara la referencia necesaria a un grupo de
apoyo o atencion medica de acuerdo a las alteraciones identificadas para poder ayudarlo y
educarlo en torno a las necesidades del paciente y sus propias necesidades todo esto sin ninguin

costo para usted o su familia.

ANEXO 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO
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“Sindrome de Sobrecarga en cuidadores principales informales de pacientes con Esquizofrenia
y Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce 2018”

Respetable participante, por este medio me dirijo a usted, mi nombre es Roxana Denise Moran
Arteaga, Médico Residente de Segundo Afio de Psiquiatria y Salud Mental del Hospital Policlinico
Arce ISSS, a través de la hoja informativa he colocado los motivos y detalles de la investigacion,
deseo invitarle a participar en este estudio y aclararle que su participacion es estrictamente voluntaria,
esta no implica ningln gasto adicional para usted, aparte del traslado al centro hospitalario y el tiempo
que invierta en la evaluacion. La informacion que se recoja seré confidencial y no se usara para ningun
otro proposito fuera de los de esta investigacion. Los resultados que se obtengan de su participacion
seran codificados usando un namero de identificacion y, por lo tanto, seran anénimos. Si tiene alguna
duda sobre este estudio puede realizarme preguntas en cualquier momento. Igualmente, puede
retirarse del proyecto cuando usted desee sin que eso lo perjudique en ninguna forma.

Desde ya le agradezco su participacién

Yo, he leido y comprendido la

informacidn anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado
y autorizo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines
cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion. Recibira copia firmada y fechada

de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha

ANEXO 5. HOJA DE DATOS DEL CUIDADOR Y PACIENTE
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“Sindrome de Sobrecarga en cuidadores principales informales de pacientes con

Esquizofrenia y Trastorno Bipolar del Hospital Policlinico Arce 2018

Fecha: # Encuesta:
Codigo del paciente:

Edad: Sexo:
Estado Civil:

Escolaridad: Relacioén con el paciente:

Diagnostico al momento del paciente al que cuida:

e El cuidador realiza actividad laboral adicional: Si: No:

e Tiempo que lleva de recibir atencion psiquiatrica el paciente:
e Tiempo que lleva cuidando al paciente:
e Total de dias a la semana que cuida al paciente :

e Horas al dia que cuida al paciente:

e Recibe retribucion monetaria por cuido: No: Si:

e Comorbilidades medicas del paciente psiquiatrico :

e Tiene apoyo por parte de cuidadores secundarios: Si: No:

e Cuidadores menores de edad: Si: No:

e Comorbilidades médicas del cuidador:

e Cuida otros pacientes adicionales: Si: No: #

e Diagnostico de pacientes adicionales a su cargo:

ANEXO 6. CARTA DE APROBACION COMITE DE ETICA, INSTITUTO
SALVADORERNO DEL SEGURO SOCIAL (I1SSS)

59



INSTITUTO SALVADORERO DEL SEGURO SOCIAL
COMITE ETICO PARA LA INVESTIGACION EN SALUD I1SSS 2016 2019

A. IDENTIFICACION
1. Cédigo: (afio mas 3 digi por guion) 2018 014R2

2 Titulo del protocolo:
~SINDROME DE SOBRECARGA EN CUIDADORES INFORMALES PRINCIPALES DE PACIENTES CON
ESQUIZOFRENIA Y TRASTORNO BIPOLAR DEL HOSPITAL POLICLINICO ARCE 2018"

3. Investigador principal:
Doctora Roxana Denise Moran Arteaga

4. Patrocinador: NO
5. Tipo do estudio: ___ ENTREVISTA

COTHICIENTE DE VALIDIZ 0.70
INTERPRETACION APROBADO
Fecha 01/07/2018
Conclusidn

Entrevista del cuidador informal de la persona con esquizofrenia o trastorno bipolar que se encuentre en
control en el Hospital Policlinico Arce catalogado de moderado riesgo con coeficiente de validez
APROBADO.

Miembros asistentes -
Licda Isabel Quintanitia .

es un privilegio, no un

T ey s rrer e e r—yr e
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ANEXO 7. DECLARACION DE MADRID SOBRE LOS REQUISITOS ETICOS DE LA
PRACTICA DE LA PSIQUIATRIA.

DECLARACION DE MADRID

Aprobada por la Asamblea General de Madrid, Espafia, del 25 de agosto de 1996 y revisada
por la Asamblea General de Yokohama, Japdn, del 26 de agosto de 2002. En 1977, la
Asociacion Mundial de Psiquiatria aprob6 la Declaracion de Hawai en la que se establecian
las normas éticas para la practica de la psiquiatria. La Declaracion fue actualizada en Viena,
en 1983. Con el objeto de incorporar los cambios en las actitudes sociales y los avances de
la medicina, la Asociacién Mundial de Psiquiatria ha examinado y revisado de nuevo algunas
de esas normas éticas. La medicina es tanto un arte curativo como una ciencia. La dindmica
de esta combinacion se manifiesta, mas que en ningln otro caso, en la psiquiatria, que es la
rama de la medicina especializada en la asistencia y la proteccion de los personas enfermas
o discapacitadas debido a algun trastorno o deficiencia mentales. A pesar de las diferencias
culturales, sociales y nacionales, es imprescindible el desarrollo y la revision permanente de
normas éticas de alcance universal. En tanto que clinico, el psiquiatra debe tener en cuenta
las implicaciones éticas del ejercicio de la medicina, asi como de las exigencias éticas
especificas de la especialidad de la psiquiatria. Por otra parte, como miembro de la sociedad,
el psiquiatra debe defender el tratamiento justo y equitativo de los enfermos mentales, en aras
de una justicia social igual para todos. EI comportamiento ético se basa en la conciencia de
la responsabilidad del propio psiquiatra con cada paciente y en la capacidad de ambos para
determinar cual es el comportamiento correcto y adecuado. Las directrices y normas externas
tales como los cdédigos deontoldgicos profesionales, las aportaciones de la ética o la
normativa legal, no garantizan por si solas una practica ética de la medicina. El psiquiatra
debe tener en cuenta siempre los limites de la relacion psiquiatra-enfermo y guiarse
principalmente por el respeto al paciente y la preocupacidn por su bienestar e integridad. Con
este espiritu, la Asociacién Mundial de Psiquiatria aprobé en su Asamblea General de 25 de
agosto de 1996 las siguientes directrices éticas, que fueron actualizadas en su Asamblea
General de 26 de agosto de 2002, y son la referencia para el comportamiento de los
psiquiatras de todo el mundo.

1. La psiquiatria es una disciplina médica cuyos objetivos son proporcionar el mejor
tratamiento posible para los trastornos mentales, rehabilitar a las personas que sufren estas
enfermedades y promover la salud mental. El psiquiatra debe atender a sus pacientes
proporcionandoles el mejor tratamiento disponible de acuerdo con los conocimientos
cientificos y los principios éticos aceptados. El psiquiatra debe seleccionar las intervenciones
terapéuticas menos restrictivas para la libertad de sus pacientes y debe buscar asesoramiento
en todo lo que no tuviere una experiencia suficiente. Ademas, el psiquiatra debe tener en
cuenta y preocuparse por una distribucién equitativa de los recursos sanitarios.

2. Es deber del psiquiatra mantenerse al corriente de los avances cientificos de su

especialidad y de transmitir estos conocimientos debidamente actualizados. Los psiquiatras
con experiencia en investigacion deben procurar el avance de las fronteras cientificas de la
psiquiatria.
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3. El paciente debe ser aceptado, por derecho propio, como un colaborador en el proceso
terapéutico. La relacion psiquiatra-enfermo debe basarse en la confianza y respeto mutuos,
para permitir que el paciente tome decisiones libres e informadas. El deber del psiquiatra es
proporcionar al paciente la informacion relevante para que pueda tomar decisiones logicas
de acuerdo con sus propios valores y preferencias.

4. Cuando el paciente esté incapacitado, no pueda hacerse un juicio adecuado como
consecuencia de un trastorno mental, tenga deficiencias graves o sea incompetente, el
psiquiatra debera consultar con la familia y, si fuere necesario, buscar asesoramiento legal,
para salvaguardar la dignidad humana y los derechos legales del enfermo. No se debe llevar
a cabo ningan tratamiento contra la voluntad el paciente, a menos que el no hacerlo ponga en
peligro su vida o la de los que le rodean. El tratamiento debe tener siempre como objetivo el
interés del paciente.

5. Al ser requerido para evaluar a una persona, el psiquiatra tiene como primer informarle
claramente sobre el propoésito de la intervencion profesional, el uso que se fuere a hacer de
sus resultados y las posibles repercusiones de la evaluacion. Esto es particularmente
importante cuando intervengan terceras partes.

6. La informacidn obtenida en la relacion terapéutica es confidencial y su Unica y exclusiva
finalidad es mejorar la salud mental del paciente. El psiquiatra tiene prohibido hacer uso de
esta informacion en su propio beneficio, por motivos econdmicos o académicos. Sélo se
permite la violacion de la confidencialidad cuando el mantenerla pudiere dar lugar a un dafio
fisico o mental graves para el paciente o para una tercera persona, tal y como ocurre en el
abuso infantil. En estos casos, el psiquiatra debera, en la medida de lo posible, informar
primero al paciente sobre las medidas a tomar.

7. Una investigacion gque no se realice de acuerdo con los canones de la ciencia no es ética.
Toda investigacion debe ser aprobada por un comité ético debidamente constituido. El
psiquiatra debe someterse a la normativa, nacional e internacional, para la investigacion. Solo
los psiquiatras debidamente cualificados pueden dirigir o llevar a cabo una investigacion. Es
necesario extremar las precauciones para salvaguardar la autonomia y la integridad fisica y
mental de las personas con trastornos psiquiatricos, ya que son sujetos de investigacion
especialmente vulnerables. Las normas éticas también se aplican a la seleccion de grupos de
poblacion, en todo tipo de investigacion, incluyendo los estudios epidemioldgicos y
sociologicos y las investigaciones en colaboracion de naturaleza multidisciplinaria o
multicéntrica.
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Anexo 8. Declaracion Qe Helsinki PRINCIPIOS ETICOS PARA LAS
INVESTIGACIONES MEDICAS EN SERES HUMANOS

Introduccion

1. La Asociacién Médica Mundial (AMM) ha promulgado la Declaracién de Helsinki como
una propuesta de principios éticos para investigacion médica en seres humanos, incluida la
investigacion del material humano y de informacion identificables.

La Declaracion debe ser considerada como un todo y un parrafo debe ser aplicado con
consideracién de todos los otros parrafos pertinentes.

2. Conforme al mandato de la AMM, la Declaracion estd destinada principalmente a los
médicos. La AMM insta a otros involucrados en la investigacion medica en seres humanos a
adoptar estos principios.

Principios generales

3. La Declaracion de Ginebra de la Asociacion Médica Mundial vincula al médico con la
formula “velar solicitamente y ante todo por la salud de mi paciente”, y el Cddigo
Internacional de Etica Médica afirma que: “El médico debe considerar lo mejor para el
paciente cuando preste atencion médica”.

4. El deber del médico es promover y velar por la salud, bienestar y derechos de los pacientes,
incluidos los que participan en investigacion médica. Los conocimientos y la conciencia del
médico han de subordinarse al cumplimiento de ese deber.

5. El progreso de la medicina se basa en la investigacion que, en Gltimo término, debe incluir
estudios en seres humanos.

6. El propdsito principal de la investigacién médica en seres humanos es comprender las
causas, evolucién y efectos de las enfermedades y mejorar las intervenciones preventivas,
diagnosticas y terapéuticas (métodos, procedimientos y tratamientos). Incluso, las mejores
intervenciones probadas deben ser evaluadas continuamente a través de la investigacion para
que sean seguras, eficaces, efectivas, accesibles y de calidad.

7. La investigacion médica esta sujeta a normas éticas que sirven para promover y asegurar
el respeto a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus derechos individuales.

8. Aungue el objetivo principal de la investigacién médica es generar nuevos conocimientos,
este objetivo nunca debe tener primacia sobre los derechos y los intereses de la persona que
participa en la investigacion.

9.En la investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la dignidad, la
integridad, el derecho a la autodeterminacion, la intimidad y la confidencialidad de la
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informacidn personal de las personas que participan en investigacion. La responsabilidad de
la proteccion de las personas que toman parte en la investigacion debe recaer siempre en un
médico u otro profesional de la salud y nunca en los participantes en la investigacion, aunque
hayan otorgado su consentimiento.

10.Los médicos deben considerar las normas y estandares éticos, legales y juridicos para la
investigacion en seres humanos en sus propios paises, al igual que las normas y estandares
internacionales vigentes. No se debe permitir que un requisito ético, legal o juridico nacional
o internacional disminuya o elimine cualquiera medida de proteccién para las personas que
participan en la investigacion establecida en esta Declaracion.

11. La investigacion médica debe realizarse de manera que reduzca al minimo el posible dafio
al medio ambiente.

12.La investigacion médica en seres humanos debe ser llevada a cabo sélo por personas con
la educacion, formacién y calificaciones cientificas y éticas apropiadas. La investigacion en
pacientes o voluntarios sanos necesita la supervisién de un médico u otro profesional de la
salud competente y calificado apropiadamente.

13.Los grupos que estan sub representados en la investigacion médica deben tener un acceso
apropiado a la participacion en la investigacion.

14.El médico que combina la investigacion médica con la atencién médica debe involucrar a
sus pacientes en la investigacion so6lo en la medida en que esto acredite un justificado valor
potencial preventivo, diagndstico o terapéutico y si el médico tiene buenas razones para creer
que la participacion en el estudio no afectara de manera adversa la salud de los pacientes que
toman parte en la investigacion.

15.Se debe asegurar compensacion y tratamiento apropiados para las personas gque son
dafiadas durante su participacion en la investigacion ).
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ANEXO 9. CERTIFICACION “PROTEGIENDO A LOS PARTICIPANTES DE
INVESTIGACIONES CON HUMANOS” DEL INSTITUTO NACIONAL DE SALUD

(INH) 2018
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Anexo 10. Cronograma de actividades

Elaboracion de perfil de
investigacion

Presentacion de
protocolo de
investigacion a Docencia
ISSS para aprobacion

Presentacion de
protocolo y aprobacion
por comité de ética

Etapa de recoleccion de
datos

Analisis de resultados

2019 2019 2019 | 2019 | 2019 2019

Presentacion de trabajo
final
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