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1. RESUMEN

Introduccion: Los trastornos mentales constituyen un gran reto y una prioridad para la
salud publica; los cuidadores informales se enfrentan a elevadas demandas durante un
periodo de tiempo prolongado, lo que puede provocarles una intensa sobrecarga que
repercute negativamente sobre su salud fisica y mental.

Objetivo: Determinar la relacion entre el nivel de sobrecarga y las caracteristicas de
cuidado de cuidadores de personas con trastorno mentales, en Cartagena.

Metodologia: Se disefid un estudio de tipo analitico de corte transversal. La poblacion y
muestra  estuvo conformada por 139 cuidadores que asistieron en un trimestre a
instituciones de salud. La informacion fue recolectada mediante la encuesta de
caracterizacion de cuidadores, y la escala de sobrecarga de Zarit . Para el analisis
estadistico se utilizo el paquete estadistico SPSSS version 17.0. Se calcularon frecuencias y
porcentajes, para el calculo de las asociaciones se realizd una regresion logistica y se
estimaron razones de disparidad. En el presente estudio se respetaron los principios éticos
para las leyes colombianas.

Resultados: De los cuidadores de pacientes con trastornos mentales pertenecieron al
género femenino el67,6% , las edades de los cuidadores oscilaron entre 36 a 59 afios el
54%, con menor rango de edad que el cuidador en44,6% , dedican mas de 7 de horas al
cuidado el 37.4% . La sobrecarga percibida por, fue sobrecarga intensa 46,8%, ausencia de
sobrecarga 40,3% y sobrecarga ligera el 12,9%, las variables que se asociaron con las
caracteristicas del cuidado fueron: ser Unico cuidador OR 2,68(1.C.95% 1,2- 5,6) y tener la
misma edad o ser mayor que el paciente OR 3,10 (I.C. 95% 1,45-6,61).

Conclusiones: En los cuidadores predomino sobrecarga intensa y ligera, asociada a las
caracteristicas del cuidado, ser Unico cuidador y tener la misma edad o ser mayor que el
paciente

Palabras claves: Trastornos mentales, sobrecarga, caracteristicas del cuidado, cuidador.
(fuente: DeCS, BIREME).



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los trastornos mentales constituyen un gran reto y una prioridad para la salud publica
moderna, debido a que estan entre las causas mas importantes de morbilidad en Atencion
Primaria y producen una considerable discapacidad. Igualmente, por definicion, son
entidades clinicas de larga evolucidn, de inicio generalmente en la adolescencia o adultez
temprana, con remisiones Yy recurrencias que ocasionan un gran impacto en el
funcionamiento personal, familiar, social y laboral del individuo. Esto, en conjunto,
representa un alto costo para los sistemas nacionales de salud (1).

A partir de la “desinstitucionalizaciéon” y la introduccion de los antipsicoticos, los pacientes
con trastornos mentales pasaron a recibir el cuidado de sus familiares. De esta forma los
familiares adquirieron un mayor protagonismo en dicha tarea y no resultaron exentos de
presentar repercusiones en su salud y calidad de vida por el desgaste generado en el
cuidado de sus familiares enfermos. Los cuidadores presentan alteraciones en su calidad de
vida por la carga que muchas veces soportan (2).

Los cuidadores informales, por tanto, son los encargados de prestar cuidados a sus
familiares dependientes, por otro lado también son receptores de los cuidados que oferta
Enfermeria, que al ser integrales van encaminados a la persona enferma, considerandola
como parte integrante de una familia, que también recibe cuidados y esté en relacién con el
entorno (3).

Los cuidadores constituyen una pieza clave en la triada terapéutica “equipo de salud-
paciente-cuidador primario”. Se entiende como cuidador principal a la persona del hogar
familiar que se encarga habitualmente de cuidar la salud de las personas dependientes, sin
recibir retribucién econdémica a cambio (3).

La familia, en particular la mujer, es la que tradicionalmente ha asumido la atencion a las
personas dependientes en el domicilio, dado el carécter socioldgicamente familista de las
sociedades mediterraneas. La ayuda que han de suministrar los cuidadores — por las propias
caracteristicas de la dependencia — es en general constante e intensa, y asumida por una
unica persona — el cuidador principal -. En muchas ocasiones, esta atencion sobrepasa la
propia capacidad fisica y mental del cuidador, conformando un evento estresante crénico,
generador de la acuiiada como carga del cuidador (4).

El tema de los cuidadores y las caracteristicas de cuidado es de interés para los
investigadores, En Espafia segin la encuesta sobre cuidadores informales de personas
mayores un 28% declararon llevar mas de 10 afios atendiendo a una persona mayor
dependiente, el 18% informo llevar entre 6 a 10 afios, y el 25,7% entre 3 y 5 afios. En un
reciente informe se afirma que los cuidadores llevan cuidando en promedio un total de 5
afnos y medio a una persona mayor dependiente (4).

De acuerdo a un estudio realizado en Colombia, el 80% de los cuidadores esta presente en
el hogar y el 86.1% no recibe remuneracion econdmica por el hecho de cuidar. Con
respecto al tiempo dedicado a las actividades de cuidado, los cuidadores en su mayoria
cumplen su labor por seis 0 mas afios, En relacion al estado de salud, el 80.6% de los



cuidadores manifestd sentirse saludable, sin embargo el 55.6% expres6 que ha consultado
al médico en los ultimos 6 meses. EI 61.1% de los cuidadores reportd diagndstico de alguna
patologia, enfermedades crénicas no trasmisibles en un 38.9%. El 50% se les ha
diagnosticado alguna patologia no recibe tratamiento médico. Los cuidadores realizan mas
de una actividad de la vida diaria para ayudar a la persona a su cuidado, el 30.65%
desempefia todas las actividades (5).

Asi, dentro del contexto del cuidado familiar, se han estudiado las caracteristicas de los
cuidadores en Cartagena donde se hall6 que con respecto al total de los cuidadores
participantes, el 87% son de sexo femenino, y el 13% masculino. Al comparar la
distribucion de los dos grupos, la proporcion de hombres cuidadores de nifios es de 15%
frente a 8%, respectivamente. En relacion con la edad del cuidador, el 44% tiene entre 19 y
35 afos, y el 43% entre 36 y 59 afios. La menor proporcién estuvo representada en los
cuidadores menores de 18 afios y mayores de 60. Entre los dos grupos se observan
diferencias al respecto, mientras un 10% de cuidadores de pacientes adultos tiene 60 afios o
mas, este porcentaje en el grupo de cuidadores de nifios es del 1% (6).

Los familiares cuidadores de enfermos mentales son agentes informales de salud que
pertenecen al entorno familiar, sin mayor preparacion para asumir el cuidado y son
motivados a hacerlo por solidaridad familiar con el enfermo. Los familiares cuidadores de
enfermos mentales, como ellos mismos lo expresan, son personas que por diferentes
motivos dedican gran parte de su tiempo y su esfuerzo al cuidado de sus seres queridos, con
el fin de que el enfermo pueda desenvolverse en su vida diaria adaptarse a las limitaciones
que su situacion le impone (7).

El término carga ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las frecuentes tensiones y
demandas sobre los cuidadores. (8) A principios de la década de los 60, Grad y Sainsbury
(4) mencionaron por primera vez este concepto en la bibliografia cientifica, al describir la
carga percibida por los familiares al cuidado de sus semejantes afectados por alguna
enfermedad mental en el domicilio. La definicién que se le dio al concepto de carga en ese
momento, y que ha sido adoptada por otros autores de forma mas o menos amplia en la
investigacion sobre las repercusiones negativas del cuidado informal, ha sido la de asumirlo
como un término global para describir la consecuencia fisica, emocional y econémica de
proporcionar el cuidado (4)

Pocos son los estudios que han analizado las posibles razones por las que un cuidador
presenta sobrecarga.

Segun Jaen Varas et alt encontrd, que la carga es mayor en mujeres cuidadoras de pacientes
de larga evolucion, con pobre funcionamiento social, predominio de sintomas negativos,
trastornos de conducta y gran ndmero de hospitalizaciones. La disfuncién en el ambito
familiar del paciente se correlaciona con la carga del cuidador y esta en relacion con las
horas dedicadas al cuidado del paciente y con la convivencia en el mismo domicilio (9).

Steele Britton realizd un estudio donde encontr6 que algunos familiares estan tan
angustiados y sobrecargados que centran todos sus esfuerzos en cuidar de su familiar, con
la esperanza de que mejore y le necesite menos. Otros se resignan a dedicar su vida entera
al cuidado de su familiar, a pesar de la frustracion y el sufrimiento que les produce; pierden



la esperanza de que, a pesar de todo, las cosas puedan intentar organizarse de forma que su
sufrimiento sea menor y que ellos, dentro de las limitaciones, también puedan tener su
propia vida. Es también comin encontrar familiares que estan firmemente convencidos de
que dedicarse, en cuerpo y alma, al cuidado del otro es lo mejor, y no se permiten un
momento para ellos mismos (10).

Lo anterior, muestra la importancia de realizar estudios con miras a profundizar la
comprension del fendmeno de la sobrecarga que padecen los cuidadores familiares de
pacientes con trastornos mentales y contribuir a mejorar el estado de la salud de cuidadores
de estas personas, convirtiéndose esta investigacion en una herramienta de gran utilidad
para la planeacion en salud. Estos estudios sirven de referencia para orientar politicas que
regulen, prioricen y garanticen los servicios prestados a las personas con estos trastornos y
sus cuidadores.

Las enfermedades mentales constituyen un problema de gran magnitud en la actual
sociedad, tanto por su elevada incidencia como por el impacto y la desestructuracion que
sufre el propio enfermo y su familia, especialmente si se trata de personas que sufren una
enfermedad grave. (11).La familia es la principal fuente de cuidados para las personas de
cualquier edad que se encuentran en situacion de dependencia.

La familia acompafia, apoya, detecta, informa y recibe la informacion necesaria para la
continuidad del cuidado del paciente, convirtiéndose muchas veces en el canal a través del
cual fluye la comunicacion con el enfermo (11), entonces, teniendo en cuenta el impacto
que causa la sobrecarga en el cuidador, se pretende estudiar como la sobrecarga logra
influir en la calidad del cuidado brindado.

La basqueda de soluciones apropiadas para el problema de la sobrecarga del cuidador, asi
como los problemas econdmicos, politicos, sociales y psicol6gicos que conlleva, nos ha
llevado a analizar y comprobar en ese marco aquellas variables asociadas al contexto de la
sobrecarga del cuidador.

Por tal razén es importante conocer el nivel de sobrecarga en cuidadores ya que con esta
informacidn, su beneficio se veria reflejado en la mejoria del cuidado diario, ademas de la
mejoria en su calidad de vida. Esto se lograria con la ayuda de enfermeria, ya que esta
identificaria los factores que desencadenan la sobrecarga e implementaria estrategia que en
un futuro ayude a minimizar el nivel de sobrecarga y aumentaria los niveles maximos de
bienestar. ¢ Cual es la asociacion entre el nivel de sobrecarga y las caracteristicas del
cuidado de cuidadores de personas con trastorno mentales, en Cartagena?



3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Determinar la relacion entre el nivel de sobrecarga y las caracteristicas de cuidado de
cuidadores de personas con trastorno mentales, en Cartagena.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Identificar caracteristicas sociodemograficas y de cuidado en cuidadores de
personas con trastorno mentales, en Cartagena.

2. ldentificar el nivel de sobrecarga en cuidadores de personas con trastorno
mentales, en Cartagena.

3. Estimar la asociacion entre el nivel de sobrecarga y las caracteristicas del
cuidado de cuidadores de personas con trastorno mentales, en Cartagena



4. MARCO TEORICO

4.1 Cuidador

Se define como cuidador (es) a quien (es) proveen asistencia no remunerada a personas que
experimentan dificultad en por lo menos una de las actividades bésicas de la vida diaria, La
funcién de cuidador puede describirse tanto en términos de cantidad de tiempo invertida en
esta actividad como en la cantidad y tipo de servicios proporcionados. (12)

También se denomina 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. (13)

Es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacién de tareas de caracter de
apoyo, pero definido también en términos de relaciones sociales y familiares, generalmente
parentesco, aungue se extiende a lazos de amistad o de vecindad donde estos han adquirido
el caracter de relaciones primarias.(13)

No poseen formacion formal para suministrar los cuidados (WHO, 2002b) ni Tampoco
sobre las necesidades fisicas y/o mentales que provocan la Enfermedad/discapacidad, En
los dos aspectos anteriores, tal como sefiala la Organizacion Mundial de la Salud (WHO,
2002b), se estd observando en los Gltimos afios un aumento en la cantidad de informacion y
formacion de los cuidadores informales en determinados paises y se ha procedido a
implantar algunas formas de pago para este trabajo. Pertenecen al entorno proximo de la
persona dependiente como son los miembros de la familia nuclear y extensa, vecinos y
amigos. (4)

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psicologico y socioeconémico, lo que en
conjunto conlleva a una "carga" que interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la
propia evolucion de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el empeoramiento de la
calidad de vida del cuidador. (14)

4.2 Caracteristicas del cuidado

En la mayoria de las familias, solo una persona asume la responsabilidad de los cuidados
del enfermo. En un 80% son mujeres, por lo general madres, esposas, hijas, abuelas y
nueras; sus edades oscilan entre los 41 y 60 afios; sin embargo la mayoria de ellos son
cuidadores secundarios, es decir, no son directamente responsable del enfermo. (7)

Independientemente de las regiones y las culturas el grupo familiar. El cuidado es asumido
por el género femenino, especialmente por las madres. Esta situacion se puede relacionar
con la idea generalizada de que la mujer estd mejor preparada que el hombre para dar
cuidado, por su capacidad de abnegacion, comprension y sacrificio. (7)

La mayoria de los cuidadores son casados y algunos son viudos o separados; ha realizado
estudio de secundaria incompleta y algunos tiene educacion superior. (7)



Principales caracteristicas de los cuidados que suministran los cuidadores informales:(4)

1. Lugar en el que se proporcionan los cuidados/ El régimen convivencial: Esta
vivienda puede ser la del receptor de cuidados o bien puede ser la de su cuidador, y
ambos pueden compartir 0 no la misma casa. Se ha sefialado que esta decision de
convivencia o no puede depender principalmente de dos variables: a) el estado civil
y b) el grado y tipo de deterioro de la persona dependiente. En general, cuando una
persona casada tiene problemas de dependencia, su conyuge suele ser el encargado
de proporcionarle, en el domicilio que ambos comparten, los cuidados requeridos —
independientemente de su nivel de deterioro -. Para aquellos que carecen de
conyuges y con un nivel de dependencia elevado, la solucion habitual es que la
persona se vaya a vivir a casa de alguno de sus familiares(4)

2. Tareas realizadas: Si bien hemos visto que los cuidados de larga duracién engloban
una gran variedad de cuidados y servicios, los cuidadores informales realizan
multiples tareas que pueden generar demandas fisicas, emocionales, sociales o
financieras y que implican atencion personal e instrumental, de vigilancia y
acompariamiento, de cuidados sanitarios mas 0 menos complejos, de gestion y
relacion con los servicios sanitarios asi como apoyo emocional y social. Otros tipos
de ayuda suministradas por los cuidadores son: dar la medicacion, tareas
administrativas, acompafiamiento por ejemplo, consultas del médico y ayudarles a
levantarse y moverlos. (4)

3. Frecuencia e Intensidad del cuidado informal. Sin bien la ocurrencia y la intensidad
de las tareas de cuidado varian en funcidén de la naturaleza y el grado de la
dependencia del receptor del cuidado, se ha observado que la ayuda informal a las
personas dependientes tiene lugar de forma cotidiana en mas del 50% de los
casos(4)

4. Duracion del cuidado: Los cuidadores informales han de proveer los cuidados en
muchas ocasiones durante meses e incluso afios. Las investigaciones obtienen
intervalos amplios de cuidados que oscilan entre menos de un afio a mas de cuarenta
afios y una media de 4,5 afos de atencion informal. . Los periodos mas usuales van
de uno a cuatro afios aunque en un 20% de los casos la ayuda informal es provista
durante 5 y més afos. (4)

5. Razones por las que los cuidadores proporcionan los cuidados: principalmente la
asistencia informal de las personas dependientes es porque lo perciben como una
responsabilidad familiar o por eleccion propia sin una razén concreta — simplemente
porque habian elegido hacerlo. De forma minoritaria pero significativa, otras
argumentaciones fueron la no disponibilidad de otras personas para asumir el
cuidado asi como la ausencia de servicios formales domiciliarios.(4)
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6. Numero de cuidadores - El cuidador principal/La ayuda de otros: Los cuidadores
principales son las personas que asumen la responsabilidad de la mayoria de las
tareas de cuidados del familiar dependiente, y son, asimismo, los que mas se
preocupan por este familiar. (4)

Los cuidadores informales se enfrentan a elevadas demandas durante un periodo de tiempo
prolongado, lo que puede provocarles una intensa sobrecarga que repercute negativamente
sobre su salud fisica y mental. El consecuente desarrollo de patologias fisicas y psiquicas
ha llevado a que se considere incluso como un cuadro clinico bajo el nombre de «sindrome
del cuidador» (4) que constituye una situacién de aumento estrés, con el peligro de
desbordar e ir agotando sus recursos repercutiendo tanto fisica, mental, econémica y/o
socialmente y también en el cuidado del enfermo mental, pudiendo acelerar alguna posible
recaida. (15)

Cuidado informal

Es aquel que se presta a enfermos dependientes en el ambito de las relaciones privadas o el
hogar. Su caracter domestico lo hace invisible para el espacio publico y en nuestro medio se
asume como una “tarea doméstica” propia del rol femenino y sin remuneracion econdmica
por la ayuda que ofrecen. Esta caracteristica lo hace apreciar como un tipo de cuidado no
valioso. (7)

Se puede considerar la cuidadora familiar como “la persona familiar o no, que proporciona
la mayor parte de la asistencia y apoyo diario, a quien padece una enfermedad, y le permite
seguir viviendo en su entorno de una manera confortable y segura a una persona que por
razones de edad o incapacidad no es totalmente independiente. (16)

Las investigaciones sobre cuidado informal y reparto del tiempo muestran también
diferencias por sexo en las horas de cuidado, afirmando que son las mujeres las dedican
mas tiempo. Algunos estudios sefialan que incluso cuando la distribucion de tareas
asistenciales es equilibrada entre sexos, las mujeres dedican un 50% mas de tiempo que los
hombres. (4)

Cuidador principal

Se entiende como cuidador principal a la persona del hogar familiar que se encarga
habitualmente de cuidar la salud de las personas dependientes, sin recibir retribucion
economica a cambio (11)

El cuidador principal se considera a la persona que suele tener el mayor peso en la
responsabilidad de los cuidados de la persona dependiente. (16)

La responsabilidad del cuidador recae en uno de los miembros de la familia quien
desemperia el papel del cuidador principal. Convertirse en el cuidador principal es un
proceso que responde a las circunstancias propias de cada familia, sin que se llegue a serlo
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por un acuerdo explicito entre sus miembros. Los familiares expresan que cuando se asume
el cuidado del enfermo, se piensa que va a ser una situacion temporal, pero la mayoria de
las veces continta siendo una situacion de varios afios que exige dedicacion de tiempo y
esfuerzo personal. (7)

Un alto porcentaje lleva cuidando a sus familiares 5 afios y més, otros 1 y 3 afios y entre 6
meses y un afio. El tiempo dedicado a esta actividad, oscila entre 9 y 12 horas. Actuacion
que les impide realizar actividades de autocuidado de salud (7)

La mayoria de los cuidadores coinciden que los motivos para cuidar estan relacionados con
un deber moral, la importancia que tiene para ellos mantener el bienestar de la persona
cuidada, ponerse en el lugar de otro, sentir sus necesidades y emociones, gratitud por haber
sido cuidados por la persona enferma por sentimientos de culpa relacionados con
situaciones del pasado.(7)

Ser cuidador principal tiene un significado muy claro para las personas que asumen este
papel. Es una funcion definida como “hacerse cargo de la persona”, es decir asumir la
responsabilidad de que estén cubiertas las necesidades de atencién del paciente. Asi los
cuidadores realizan tareas muy variadas, desde la vigilancia (en el caso de los enfermos
mentales se vuelve casi permanente) y el acompafamiento en diferentes actividades, hasta
la administracién de medicamentos, prestacion directa de cuidados de higiene personal,
alimentacidn, recreacion, descanso, educacion y promocion de habitos saludables. Estas
tareas exigen casi siempre amor, esfuerzo y disciplina por parte del cuidador. (7)

Para ello el trabajo de cuidar significa tener disponibilidad permanente la cual se acrecienta
en los momentos de crisis del paciente. Estos cuidadores no se limitan al ambito doméstico,
sino que, traspasan las puertas del hogar para interactuar con los profesionales de salud en
las instituciones, dado que las limitaciones a nivel cognoscitivo, afectivo y del
comportamiento propio de la enfermedad, conduce a los familiares cuidadores a ser
intermediarios e interlocutores, entre el paciente y el sistema de salud. También expresan
que la tarea de cuidar se alterna con las tareas propias del hogar. (7)

El papel de la familia y especialmente del cuidador principal, el enfermo necesita carifio,
cuidado, comprension y paciencia para sentirse seguro y no verse como una carga 0 un
estorbo; también necesita compafiia y apoyo para afrontar y asumir su enfermedad. Se
puede establecer que los familiares cuidadores y el cuidado que brindan tienen
caracteristicas comunes que orientan el trabajo de los profesionales de salud apoyando a
estas personas, para mantener y mejorar su calidad de vida en la dificil tarea que deben
enfrentar. (7)

4.3 pacientes con trastornos mentales

Se trata de «personas con dificultades de funcionamiento personal y social (en la
comunidad, en su casa, con sus amistades, en el trabajo) derivadas de padecer problemas de
salud mental de caracter grave y persistente» (17)

Las personas con enfermedad mental a menudo tienen que enfrentarse a un doble problema,

por un lado a la sintomatologia de la propia enfermedad, y por otro al estigma, Segun el
trastorno mental particular, pueden sufrir alucinaciones recurrentes, delirios, ansiedad o
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cambios del estado de animo. Estos sintomas pueden hacer dificil para alguien con una
enfermedad mental trabajar, vivir independientemente o lograr una calidad de vida
satisfactoria. (18)

Pero la enfermedad mental no conduce solo a dificultades derivadas de los sintomas de la
enfermedad, sino también a desventajas a través de las reacciones de la sociedad, pues los
malentendidos de la sociedad sobre los diversos trastornos mentales dan como resultado el
estigma, De esta forma, personas que llevan su enfermedad mental lo suficientemente bien
como para trabajar tienen sin embargo grave dificultades para encontrar un empleo porque
los empleadores los discriminan. (18).

4.4 Cuidador de pacientes mentales

Los familiares o cuidadores de enfermos mentales, como ellos mismos lo expresan, son
personas que por diferentes motivos dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo al cuidado
de sus seres queridos, con el fin de que el enfermo pueda desenvolverse en su vida diaria y
adaptarse a las limitaciones que su situacion le impone.(7)

Los cuidadores se afectan en el orden fisico, psicolégico y socioecondémico, lo que en
conjunto conlleva a una "carga" que interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la
propia evolucion de la enfermedad, provocando al mismo tiempo el empeoramiento de la
calidad de vida del cuidador. (14)

Para los cuidadores de enfermos mentales, esta tarea muy poco reconocida por la sociedad
y muy prolongada de tiempo, puede llegar a provocar estrés cronico y otras enfermedades
psicosomaticas, por lo regular estas personas muchas veces no poseen el respaldo de méas
familiares para compartir el trabajo de cuidar, si no que por lo general muchas veces son
cuidadores Unicos y permanentes del enfermo.

Estas personas tienden a sufrir el “sindrome del cuidador”, que constituye una situacion de
estrés, con el peligro de desbordar e ir agotando sus recursos repercutiendo tanto fisica,
mental, econdmica y socialmente y también en el cuidado del enfermo mental, pudiendo
acelerar alguna posible recaida. (9)

Muchas veces, el prolongado tiempo dedicado a la atencion de su ser querido conlleva una
elevada carga fisica y mental, lo que supone alteraciones de sus vidas en el ambito
emocional, laboral y social, con expresiones como ‘“quiero morirme. No aguanto mas. Ya
me da igual todo...” son signos de expresion del denominado “Sindrome del cuidador”. Se
deben a una respuesta inadecuada del estrés emocional crénico, que se sufre y observa en
los casos de agotamiento fisico y/o psicolégico. Se percibe mas en los casos con una gran
tension fisica y psiquica continua y duradera. (16)

A estas personas responsables de un sujeto dependiente se les denomina, desde hace
tiempo, pacientes ocultos (Fengler y Goodrich, 1979), ya que en ellos se observa con
frecuencia sintomatologia subclinica, pero que genera una disminucién sustancial de su
calidad de vida (Biurran, 2001). En cuidadores de personas con demencia, por ejemplo, se
ha encontrado que éstos sufren unos niveles de ansiedad y depresidn superior a la poblacion
de referencia, asi como una salud fisica méas deteriorada (Gallant y Connell, 1998; Géalvez,

13



Ras, Hospiltal y Vila, 2003; Malonebeach y Zarit, 1995; Mittelman y cols., 1995; Peinado y
Garcés, 1998; Webber, Fox y Burnette 1994), Se ha llegado, incluso, a proponer la
existencia de un “sindrome de fatiga crénica” o “sindrome de burnout” del cuidador,
caracterizado por los sintomas anteriormente mencionados (Poveda, 2007). (19)

4.5 Sobrecarga
La carga percibida por los familiares al cuidado de sus semejantes afectados por alguna
enfermedad mental en el domicilio (Vitaliano, Young y Russo, 1991). (4)

En este sentido, merecen ser destacadas las aportaciones realizadas por Zarit y
colaboradores quienes identificaron la carga generada por la provision de cuidados como
“un estado resultante de la accion de cuidar a una persona dependiente 0 mayor, un estado
que amenaza la salud fisica y mental del cuidador”, asi como la de George y Gwyther que
entienden la carga como “la dificultad persistente de cuidar y los problemas fisicos,
psicologicos y emocionales que pueden estar experimentando o ser experimentados por
miembros de la familia que cuidan a un familiar con incapacidad o algin tipo de deterioro”
(George y Gwyther, 1986). Similarmente, otros autores han descrito la carga como el
impacto que el cuidado tiene sobre la salud mental, la salud fisica, otras relaciones
familiares, el trabajo y los problemas financieros del cuidador (4)

Como hemos podido ir comprobando, el sistema de apoyo social informal asume la mayor
parte de la asistencia a las personas dependientes. Esta asistencia ha de ser diaria e intensa,
implica una elevada responsabilidad, y se mantendré durante afios. El cuidado se convierte
por lo tanto en un estresor que impacta negativamente sobre el cuidador y que
probablemente le sobrecargard. En este sentido, el cuidado informal ha sido
conceptualizado como un evento vital estresante (Zarit, 1998a, 2002). (4)

El cuidado de una persona dependiente, supone un exceso de trabajo. La jornada de los
cuidadores, suele ser larga, la mayoria presta ayuda méas de cinco horas y sin horario:
mafiana, tarde y noche, lo que significa una atencion constante. Esta circunstancia, genera
cambios importantes en la vida de los cuidadores, a nivel personal, familiar, laboral y
social, pudiendo aparecer problemas de salud, con una sobrecarga fisica y emocional que
en algunas ocasiones, puede desembocar en el abandono del cuidador. Esto es lo que se
conoce como “sindrome del cuidador” o “sobrecarga del cuidador”. (20)

Segtin Agora M, la Sobrecarga de un cuidador es la Carga de trabajo, que comprende un
conjunto de requerimientos psicofisicos a los que se somete un trabajador a lo largo de su
jornada laboral.

Algunos autores como Pérez J, et al (1996) hablan de la sobrecarga del cuidador
denominandolo como el “sindrome del cuidador”, como de una sobrecarga fisica y
emocional que conlleva el riesgo de que el cuidador se convierta en un paciente y se
produzca la claudicacion familiar. (21).
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La carga del cuidado

En nuestro entorno, la familia es la fuente principal de cuidados para las personas de
cualquier edad que se encuentran en situacion de fragilidad o dependencia. Respecto al
enfermo mental, las bases de la reforma psiquiatrica exigen cada vez mas a las familias el
papel de cuidadora de los pacientes psicoticos, al eliminar las alternativas asilares
tradicionales. Esto supone un impacto determinado y unas repercusiones tanto a nivel
emocional como en la dindmica familiar habitual y en la situacion econémica, ya que la
familia tiene que satisfacer las necesidades que el enfermo por si mismo no puede cubrir. A
su vez, implica una obligacién no retribuida ni esperada, debiendo hacer frente a
situaciones dificiles derivadas de los trastornos de conducta del familiar enfermo y
prestando asistencia continla en la vida diaria del mismo. (11)

La carga del cuidador, como proceso de estrés, puede tener importantes consecuencias
sobre la salud fisica y mental del cuidador y sobre su bienestar. No obstante, no se debe
concebir el impacto del cuidado sdlo como una respuesta fisiologica y emocional del
proveedor de cuidados al estrés sino que, también, es necesario considerar las importantes
repercusiones negativas que pueden tener un cuidador sobrecargado sobre la calidad y la
continuidad de la asistencia suministrada a la persona dependiente. Ambas cuestiones se
tratan a continuacion. (4)

La carga familiar repercute en distintas areas de la vida del cuidador: las tareas de la casa,
las relaciones de pareja, familiares y sociales, el desarrollo personal del tiempo libre, la
economia familiar, la salud mental y el malestar subjetivo del cuidador relacionado con la
enfermedad. Estas areas se agrupan en dos grandes dimensiones: la carga objetiva y la
carga subjetiva. La carga objetiva se define como cualquier alteracién potencialmente
verificable y observable de la vida del cuidador causada por la enfermedad del paciente y se
origina en las labores de supervision y estimulacion del paciente. Estd constituida
principalmente por sus propios problemas emocionales o somaticos, los problemas
econdmicos y el clima de convivencia en casa, cuestiones que podrian verse aliviadas por
acciones terapéuticas en el Centro de Salud Mental, por una mayor adecuacién de
programas de familias en la rehabilitacion y por prestaciones sociales. La carga subjetiva
hace referencia a la sensacién de soportar una obligacidn pesada y opresiva originada en las
tareas propias del cuidador y en el hecho mismo de que un familiar sufra una enfermedad
de estas caracteristicas. La mayor carga subjetiva familiar esta constituida por las conductas
del paciente, especialmente por la sintomatologia negativa (apatia, anhedonia, abulia...) y
también se relaciona con las preocupaciones generales por la salud, seguridad, tratamiento
y futuro del paciente (11)

4.6 Niveles de sobrecarga
Los cuidadores/as informales presentan niveles de sobrecarga leve, con escasa percepcion
de apoyo social y desarrollo de moderada capacidad de agencia de autocuidado.

El nivel de sobrecarga del cuidador, el apoyo social percibido y la capacidad de agencia
autocuidado son indicadores que deben ser utilizados para la valoracion de los/as
cuidadores informales, en términos de las consecuencias que les produce la tarea de cuidar,
para planificar actividades de apoyo a los los/as cuidadores que permiten disefiar estrategias
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de ayuda y abordaje en forma precoz dificultades, tanto en la calidad de vida como en la
labor de cuidar. (22)

Muchos autores han desarrollado escalas para medir y distinguir entre carga objetiva y
subjetiva. La carga objetiva se refiere a los sintomas del paciente y caracteristicas
sociodemogréficas, pero también a los cambios en la rutina cotidiana, las relaciones
familiares y sociales, el trabajo, el ocio, la salud fisica, etc. La carga subjetiva seria el
resultado del malestar subjetivo y los problemas de salud de los familiares. Las mujeres
enfermas generan mayor estrés y los pacientes jovenes suponen mayor sobrecarga
emocional. (23)
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5. METODOLOGIA
5.1 Tipo de estudio:
Esta investigacion es de tipo analitico, de corte transversal.
5.2 Poblacién y muestra

La poblacién correspondié a un total de 300 cuidadores que asistian a dos instituciones de
salud mental de la ciudad de Cartagena, en un trimestre.

La muestra de cuidadores informales que se obtuvo por un muestreo por conveniencia fue
de 139 personas.

5.3 Criterios de inclusion:
» Cuidadores informales de pacientes con enfermedades mentales.
» Cuidadores mayores de 18 afios que sean cuidadores informales.

* Cuidadores informales, que tengan a sus familiares en cualquiera de las 2
fundaciones.

5.4Criterios de exclusion

» Cuidadores que no quieran participar en el estudio

» Cuidadores informales de pacientes que padezcan otra enfermedad agregada.
5.5 Instrumentos de Recoleccion

Para identificar las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores se utilizd la
encuesta de Caracterizacion de los cuidadores disefiada por el grupo de cuidado al paciente
cronico de la Universidad Nacional de Colombia (24).

Para medir la sobrecarga del cuidador de pacientes con enfermedad mental se utilizé la
Escala de sobrecarga del cuidador de su autor Zarit. Este instrumento valoro la sobrecarga
percibida por el cuidador mediante 22 items, que evallan la relacion cuidador-paciente, el
estado de salud, el bienestar psicoldgico, las finanzas y la vida social. (25)

Tiene un grado de validez y confiabilidad 0.81 a 0.91 de intervalo con 95% de confianza, la
consistencia presento un alfa de 0.87. Este dltimo instrumento cuenta con pruebas
psicométricas en espafiol, una validez de 0,92 y una confiabilidad de 0,81 (26).Se evaluo
cada item mediante una escala de tipo lickert que va de 0 a 4, segln sea una respuesta
afirmativa, donde (0) es no, (1) es raramente, (2) es algunas veces, (3) es a menudo y (4) es
siempre. La excepcion es la Gltima dimension, en la cual el entrevistado se pregunta si se
siente abrumado como un cuidador y las respuestas son: (0) es no, (1) es un poco, (2) es
moderado, (3) es mucho y (4) es extremadamente (25).
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Para realizar la interpretacion de los resultados, las respuestas tipo lickert van de 0 a 4,
donde se suman los resultados en un puntaje total de rango de 22 a 110 puntos, este
resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga ligera” de
(47-55) y “sobrecarga intensa” (>56)( 25).

5.6 Técnicay procedimiento de recoleccion de la informacion

Luego de la aprobacion en las instituciones donde se realiz6 el estudio, mediante la base
de datos de los pacientes, se aplicaron los instrumentos previo consentimiento informado,
en las instituciones donde se encuentran los pacientes con trastornos mentales teniendo en
cuenta los criterios de inclusion y exclusion. El investigador leyd y explico el contenido de
la encuesta de acuerdo al nivel educativo de cada cuidador.

5.7 Procesamiento y analisis de la informacion

El procesamiento de los datos se efectué empleando el programa de Excel y el paquete
estadistico SPSSS version 17.0. Se establecieron frecuencias absolutas y relativas para las
variables cualitativas y para las cuantitativas se estimaron medidas de tendencia central y
estadisticos de dispersion., para el célculo de las asociaciones se realizd una regresion
logistica y se estimaron razones de disparidad.

5.8 Consideraciones éticas

Para la realizacion de esta investigacion se tuvo en cuenta algunos aspectos importantes que
tienen que ver con la seguridad y proteccion de la identificacion de las personas que
participen en la investigacion, para ello se utilizo el consentimientos informado, el cual esta
estipulado en la Resolucién 008430 de 1993 (26) del ministerio de la proteccién social en
su articulo 15; también se utilizo la proteccion o trato confidencial de la informacion de las
personas que participen en la informacién, basados en el articulo 8 de la misma resolucién,
la cual dice:” En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo, sujeto de investigacion, identificAndolo solo cuando los resultados lo requieran y
éste lo autorice”.

No se obligé a ninguna persona a que participe en la investigacion, las personas que
participaron en la investigacion son aquellas que estan de acuerdo y que aceptaron todas
las condiciones, respetando de esta manera la autonomia y libertad de elegir si desean o no
participar de la investigacion.
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6. RESULTADOS

Participaron 139 cuidadores de personas con trastornos mentales de la ciudad de Cartagena
en instituciones de la ciudad, en quienes se observo en relacion al género, 94 (67,6%) de
los cuidadores de pacientes con trastornos mentales pertenecen al genero femenino y
45(32,4%) pertenecen al género masculino (Tabla 1)

Con relacion a la edad del cuidador se encontré que 41(29,5%),de los cuidadores
pertenecen al rango de edad de 18 a 35 afios, 75 (54,0%) de los cuidadores entre los 36 y 59
afios y 23(16,5%) de ellos mayores de 60 afios encontrando en mayor proporcion
cuidadores en edad laboral productiva. (Tabla 2)

Teniendo en cuenta la edad del receptor del cuidado (paciente) 40 (28,8%) eran mayor que
le cuidador, 37(26,6%) de los pacientes tenian el mismo rango de edad que el cuidador y
62 (44,6%) eran de menor rango de edad que el cuidador (Tabla 3)

Con respecto a la escolaridad sobresalieron lo cuidadores con nivel de escolaridad de
secundaria completa 42(30,2%), seguido de 37(26,6%) cuidadores con estudios
universitarios completos, se encontré 28(20,1%) cuidadores con nivel técnico y 20 (14,4%)
con secundaria incompleta. En menor proporcion se encontraron 6 (4,3%) cuidadores con
nivel universitario incompleto y 3(2,2%) para primaria incompleta y en igual proporcion
para primaria completa 3 (2,2%). (Tabla 4)

En relacion con el estado civil se encontrd predominio de 59 (42,4%) cuidadores casados,
58 (41,7%) en union libre y en menor proporcion solteros 22 (15,8%). No se encontraron
cuidadores ni viudos ni separados. (Tabla 5)

Se encontraron 64(46,0%) cuidadores empleados, seguido de 33 (23,7%) cuidadores con
trabajo independiente, 24(17,3%) cuidadores dedicados al hogar 9(6,5%) de los cuidadores
eran estudiantes y 9(6,5%). tenian otro tipo de ocupacién (Tabla 6)

En cuanto al estrato socio-econdmico predomind el estrato 2 con 86(61,9%) cuidadores,
33(23,7%) de ellos en estrato 3, en menor proporcion se encontraron 18(12,9%) cuidadores
de estrato 1 y solo 2(1,4%) de ellos estrato 4 (Tabla 7)

De la misma manera se evidencio que el 51,1% cuida desde el momento del diagnostico del
paciente, y 48,9% cuidan desde tiempo después del diagnostico (Tabla 8).

Teniendo en cuenta el nimero de horas al dia que dedica el cuidador a su familiar se
evidencia que 49 (35,3%) de los cuidadores cuidan menos de 6 horas, 38 (27,3%) de ellos
dedican méas de 19 horas a cuidar, 35 (12,2%) de los cuidadores dedican 7 a 12 horas, y
otros 17 (25,2%) de estos cuidadores se dedican al cuidado a sus familiares entre 13 a 18
horas (Tabla 9).
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Igualmente se evidencio que 81 (58,2%), son cuidadores Unicos, mientras que 58 (41,7%)
no lo son (Tabla 10).

En esta investigacion también se encontré que la mayor proporcion de los cuidadores era
padre o madre del paciente 52 (37,4%), 26 (18,7%) esposo, igual que 26 (18,7%),
cuidadores eran hijos de pacientes 21 (15,1%) de los cuidadores tenia otro tipo de relacion
con el paciente en menor proporcion se encontr6 que 10 (7,2%) de los cuidadores eran
amigos del paciente, y 4 (2,9%) eran abuelos (Tabla 11).

En cuanto al tiempo como cuidador se encontré que 57 (41,0%) de ellos llevan de 7 a 18
meses cuidando a su familiar continuando con 55 (39,6%) cuidadores que llevan menos de
19 a 36 meses cuidando de sus familiares, seguido en menor proporcion de 25 (18,0%)
cuidadores que tienen menos de 6 meses brindando su cuidado y solo 2 (1,4%)
manifestaron estar cuidando por mas de 37 meses a sus familiares (Tabla 12).

La sobrecarga percibida por el cuidador, segln la puntuacion obtenida en la escala de Zarit,
fue de (46,8%) cuidadores que manifestaron sobrecarga intensa, un 56 (40,3%) ausencia
de sobrecarga y en menor proporcion 18 (12,9%) manifiestan sentir una sobrecarga ligera
(Tabla 13).

Con el andlisis bivariado se encontrd entre las caracteristicas de cuidado y la sobrecarga en
cuidadores familiares de personas con trastornos mentales que solo se asociaron ser unico
cuidador OR 2,68(1.C.95% 1,2- 5,6) y tener la misma edad o ser mayor que el paciente OR
3,10 (1.C. 95% 1,45-6,61) (Tabla 14).
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7. DISCUSION

En el presente estudio se encontrd predominio de sobrecarga intensa en cuidadores de
enfermos mentales, las caracteristicas del cuidado asociadas a la sobrecarga fueron el ser
unico cuidador y tener la misma edad o ser mayor que el paciente. En relacién a asociar la
sobrecarga con ser Unico cuidador, difiere de lo hallado por Ribe (2) que al asociar esta
variable no encontro resultados significativos cuando se compararon los valores de la carga
en quienes no son Unicos cuidadores (p= 0,788), encontré mayor la “percepcion de carga”
en edades entre 51 — 70 afios del cuidador y en el hecho de convivir con el paciente. En
relacion a la sobrecarga asociada a tener la misma edad o ser mayor que el paciente, el
mismo autor encuentra diferencia a las de este estudio, haya mayor la sobrecarga en edades
mayores a la del cuidador.

La disfuncion en el &mbito familiar del paciente se correlaciona con la carga del cuidador y
esta en relacion con las horas dedicadas al cuidado del paciente y con la convivencia en el
mismo domicilio. A pesar de que la evaluacion se ha realizado de forma independiente no
es posible diferenciar si esto se debe a que, a mayor convivencia, mayor percepcion de la
discapacidad y mayor sensacion de carga, 0 a una contaminacion de la fuente de
informacién familiar (9).

Sobresalieron los cuidadores de género femenino. De manera similar a este resultado, otros
estudios (2, 9, 27), documentan la prevalencia del género femenino en labores de cuidado.
Se han planteado los riesgos que enfrentan las mujeres ante la multiplicidad de roles que
deben asumir en igualdad de oportunidades, respecto a otros grupos sociales y miembros de
la familia (28)

En cuanto a las variables con mayores promedios, edad entre 36 a 59 afios y ser Unico
cuidador, semejanzas observa Ribe (2) la edad media de los cuidadores con Esquizofrenia
la halla en 60,05, la edad media de los pacientes fue de 40,5 afios, en un 61% de los
cuidadores negaban tener ayuda de algun otro familiar y un 30% cuidaba también de otro
familiar con alguna patologia mental y/o fisica, difiriendo con el presente estudio en que los
cuidadores mostraron baja proporcién de sobrecarga intensa (11%),

Los hallazgos encontrados en este estudio, en relaciébn a el predominio de unas
caracteristicas de cuidado, como, cuidar entre 7 y 18 meses, ser padres y cuidando desde
el diagnostico, guardan similitud a lo reportado por Ballestas (29), en la misma ciudad,
en que la totalidad de los cuidadores son padres en su mayoria mujeres un 90%,esta
dedicada al cuidado de su familiar desde que se le diagnostico su enfermedad en el 88%; el
33 % dedican tiempo al cuidado de 7 a 18 meses. Ribe (2), con iguales resultados informa
en su estudio que son madres en su mayoria, se pasaban “todo el dia” cuidando frente a un
3% que dedicaba “algunas horas al mes. Semejante a lo reportado por Jaen (9) hallando
predominio de madre del paciente (72,5 %), que no trabaja, pasa con el enfermo méas de 4
horas al dia (75%), y afirma mantener una buena relacion con el paciente.
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Espin (14), en relacion al tiempo de cuidado, el resultado es afin con este estudio
afirmando que la mayor parte de los cuidadores (36,1%) llevaban menos de 1 afio cuidando
al enfermo.

Existe mayor predominio en los cuidadores de sobrecarga intensa en un (46.8%), datos
que concuerdan con Teele (10), quien expresa en su estudio que el (57%), de quienes eran
Unicos cuidadores, de sexo femenino presentaron sobrecarga intensa. Se pudo apreciar
correspondencia con lo reportado por Carrillo (30) en que evidencia sobrecarga en el
96,5% de los cuidadores del cuidado de las personas en la region pacifica Colombiana con
Enfermedades Crdnicas No Transmisibles (ECNT), siendo intensa en el 74% de ellos, lo
que revisando el contexto y las caracteristicas socioecondmicas no resulta sorprendente,
pero si muy preocupante. Es posible ademas que haya cansancio por cuanto estén al frente
de su responsabilidad desde que aparecié la situacién de ECNT y que se identifiqguen como
cuidadores Unicos en 80% de los casos. Casi la mitad reporta tener que atender a su familiar
por mas de 7 horas al dia y la mitad refieren no tener ningun tipo de apoyo.

Por su parte Villamar (31) afirma que en su estudio, el 100% de los cuidadores principales
de pacientes con Esquizofrenia sufren un nivel de sobrecarga intensa, el 70% eran del sexo
femenino, eran madres del paciente en un 50%. De igual manera Arias (32) encontro que el
nivel de sobrecarga del cuidador de pacientes con enfermedad cronica en la region de
frontera colombiana, es intensa en el 74,50% y leve en el 21,80%.

La carga del cuidador de un enfermo mental crénico no se relaciona con un solo
acontecimiento estresante agudo, sino con una dimension de acontecimientos durante un
tiempo prolongado en el cual inevitablemente se producen cambios en la intensidad de los
estresores, la apreciacion de los mismos y las estrategias para afrontarlos(33).

Se afirma que el enfermo mental, exige cada vez més a las familias el papel de cuidadora,
esto supone un impacto determinado y unas repercusiones tanto a nivel emocional como en
la dindmica familiar habitual y en la situacion econdmica, ya que la familia tiene que
satisfacer las necesidades que el enfermo por si mismo no puede cubrir. A su vez, implica
una obligacion no retribuida ni esperada, debiendo hacer frente a situaciones dificiles
derivadas de los trastornos de conducta del familiar enfermo y prestando asistencia
continta en la vida diaria del mismo (10)

Los resultados del presente estudio son congruentes con estudios previos que han
encontrado que la carga es mayor en mujeres cuidadoras de pacientes de larga evolucion,
con pobre funcionamiento social, predominio de sintomas negativos, trastornos de conducta
y gran namero de hospitalizaciones. En cada familia suele haber un cuidador principal que
responde a las circunstancias de cada familia, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo
explicito entre los miembros de la familia (9).

Para finalizar se contraponen los hallazgos encontrados en cuanto a la mayor sobrecarga
intensa reportada en este estudio por los que afirman mayores niveles de sobrecarga leve o
ligera en cuidadores, Correa (34) observa en el (51.5%) de los familiares cuidadores
entrevistados presenta sobrecarga leve, el 24.2% sobrecarga intensa y el 24.2% no presenta
sobrecarga. El de Ribe (2) muestra que el 68% de los cuidadores del estudio “no tienen
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sobrecarga”. El 21% tienen una “sobrecarga débil” El 11% de los encuestados tienen
“sobrecarga intensa”. Romero (35) en cuidadores de pacientes renales la ausencia de
sobrecarga es en un 48,4 %; sobrecarga ligera, en un 31,1 % y revel6 sobrecarga intensa el
20,4 %, la sobrecarga ligera e intensa se asocia a las dimensiones fisica, psicologica y
social de la calidad de vida.

Yonte (20) obtuvo 28% de sobrecarga intensa en cuidadores. De la misma manera Eterovic
C (36) hallo en su estudio nivel de sobrecarga intensa en un 13,9% de cuidadores de
personas con enfermedad cronica. Similar a lo reportado por Jaen (9) encuentra
cuidadores que afirman mantener una buena relacion con el paciente y que no piensan que
el enfermo sea una Carga Negativa ni para ella ni para su familia.
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8. CONCLUSIONES

Los cuidadores de personas con trastornos mentales se caracterizaron por ser de
predominio del genero femenino, en edades que oscilaron entre 36 a 59 afios, estrato
socioecondmico nivel 2, de escolaridad secundaria completa, en su mayoria casados.

En los cuidadores predomino sobrecarga, siendo en mayor proporcion de tipo intensa y
ligera, existe asociacion entre la sobrecarga y las caracteristicas de cuidado en cuidadores
de personas con trastornos mentales en relacion a asociada a ser unico cuidador y tener la
misma edad o ser mayor que el paciente.
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9. LIMITACIONES

La aplicacion de la Escala de Zarit, fue para algunos participantes dificil por la
incomodidad que les generaba al momento de responder preguntas que les parecieron
intimidantes, ante esto se enunciaban con una explicacion previa y con fines de
proteccién o trato confidencial de la informacion de las personas que participaron en el

estudio.
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10. RECOMENDACIONES

Cconsiderando las variables estudiadas y los hallazgos obtenidos ,se podrian
planificar programas e intervenciones que ayuden a los cuidadores de pacientes
con trastorno mental a reducir su “percepcion de carga”, debe actuarse sobre la
familia de forma temprana. Asi mismo, dichas intervenciones favorecen la
calidad en el cuidado de los pacientes

Continuar investigaciones analiticas tendientes a relacionar otros aspectos que
influyen en la presencia de sobrecarga en cuidadores de pacientes mentales.
continuar realizando investigaciones en que se realicen intervenciones a este
grupo para garantizar la continuidad de un cuidado integral y disminuir la
sobrecarga en los cuidadores y propendiendo por una mejor calidad de vida.

Los cuidadores, pieza fundamental de la triada terapéutica “equipo de salud-
paciente-cuidador primario” deben estar atentos y seguir las recomendaciones del
personal de salud, para que tengan conocimientos sobre aquellos cuidados que les
contribuiran a ellos como cuidadores informales a brindar un mejor cuidado, y
disminuir su sobrecarga.
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12. ANEXOS
Anexo 1 — Consentimiento informado

Informacion para el paciente y formulario de consentimiento informado

Titulo del estudio:

Nivel de sobrecarga y caracteristicas del cuidado en cuidadores de personas con
trastorno mentales, Cartagena.

Investigadores Principales: Elizabeth Romero

Co-investigadores: Darling Izquierdo, Jineth Manjarres, Katherine Nieves, Wendy
Pacheco, Berlis Pérez.

Entidad donde se desarrolla la investigacion o patrocinador.

Universidad de Cartagena /Facultad de enfermeria.

Naturaleza y propésito del trabajo:

El propdsito de este consentimiento es solicitar autorizacion a la persona en funcion de
cuidador, para que autoricen a las investigadoras, estudiantes del programa de enfermeria
de la universidad de Cartagena a cargo de este proyecto del, participar en el estudio
[lamado:

Nivel de sobrecargay caracteristicas del cuidado en cuidadores de personas con
trastorno mentales, Cartagena.

Se pide su autorizacion para realizar la implementacion de un test que valora la sobrecarga
percibida por el cuidador mediante 22 items, por medio del test de Zarit.

Se le solicita permitir a los investigadores, estudiantes del programa de enfermeria, aplicar
la escala que evalla la sobrecarga, se pretende lograr mediante el intercambio de
informacion que complete los datos para la formalizacion del perfil emocional del
cuidador.
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Su participacion, si lo acepta, consiste en suministrar informacion acerca de la relacion
cuidador-paciente, el estado de salud, el bienestar psicolégico, las finanzas y la vida social
como cuidador.

Proposito

El propdsito de la presente investigacion es conocer determinar la relacion entre el nivel
de sobrecarga y las caracteristicas de cuidado de cuidadores de personas con trastorno
mentales, en Cartagena. De esta manera reconocer en que estados de percepcion estan los
cuidadores y ademas brindar mayor informacion para futuras investigaciones, que
contribuiran a planear y realizar intervenciones que incidan en el cambio de aspectos
negativos que se den durante el estudio y asi poder influenciar un cambio en estilo de vida
del cuidador como del cuidado.

Procedimiento
Durante el proceso de la investigacion usted realizara un cuestionario llamado Escala de la
sobrecarga del cuidador ZARIT.

Riesgos asociados a su participacion en el estudio

Participar en estudio tiene para usted un riesgo minimo ya que usted respondera unas
preguntas enmarcadas en los dos cuestionarios anteriormente mencionados y este no toca
aspectos totalmente sensitivos de su conducta, y su bienestar mental o fisico no se vera
afectado.

Beneficios de su participacion en el estudio

Participar en el estudio no genera un beneficio directo para usted, pero los resultados
obtenidos del estudio podran generar beneficio futuro para muchas personas. Le permite a
usted expresarse de manera libre sin ningun tipo de reproche, y podra contar con un posible
asesoramiento si es de su necesidad, por medio de la referencia profesional.

Voluntariedad

Su participacion es voluntaria. Si usted decide no participar 0 retirarse del estudio en
cualquier momento, aun cuando haya iniciado su participacion del estudio puede hacerlo
sin gque esto ocasione una sancidn o castigo para usted.

Confidencialidad

Si usted decide participar, garantizamos que toda la informacién suministrada sera
manejada con absoluta confidencialidad, sus datos personales no seran publicados ni
revelados, los investigadores principales se hace responsable de la custodia y privacidad de
los mismos.
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Compartir los resultados

Los resultados obtenidos de la investigacion serdn compartidos en tiempos adecuados si se
da la publicacidn en revistas, conferencias, etc., pero la informacion personal permanecera
confidencial.

Conflicto de interés del investigador:

Se aclara que los investigadores no representaran ningun conflicto de intereses con la
persona que acceda a participar en el proyecto, de igual manera se aclara que los
investigadores al ser estudiantes de enfermeria, no se encuentran bajo subordinacion de
ningun investigador principal, el proyecto es de caracter estudiantil.

Contactos:

Si tiene dudas puede comunicarse con los investigadores principales: Darling lzquierdo:
darlingizquierdo@hotmail.com; Jineth Manjarrez: jine.dc@hotmail.com; Katherine Nieves:
Kthrine.20@hotmail.com; Berlis Perez: berchiki@hotmail.com; Wendy Pacheco:
wendypame2010@hotmail.com

Datos del comité de ética en investigacion que avala el proyecto:

He entendido la informacion que se expone en este consentimiento y me han respondido las
dudas e inquietudes surgidas.

Autorizacion

Estoy de acuerdo o acepto participar en el presente estudio.

Para constancia, firmo a los dias del mes de del afio
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Firma y Cedula del participante

Declaracion del investigador

Yo certifico que le he explicado a esta persona la naturaleza y el objetivo de la
investigacion, y que esta persona entiende en queé consiste su participacion, los posibles
riesgos y beneficios implicados.

Todas las preguntas que esta persona ha hecho le han sido contestadas en forma adecuada.
Asi mismo, he leido y explicado adecuadamente las partes del consentimiento informado.
Hago constar con mi firma.

Nombre del investigador.

Firma

Fecha (dd/mm/aaaa)
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ANEXO 2. FORMATO DE CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES DEL
GRUPO DE CUIDADO DE LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

Por favor lea cada una de las siguientes preguntas y responda cada una de ellas. Su
informacidn es de tipo confidencial

1. GENERO

= Masculino
=  Femenino

2. EDAD DEL CUIDADOR

Menor de 17
De 18 a 35
De 36 a 59
Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE EDAD ANTERIORES LA EDAD DEL
RECEPTOR DE CUIDADO (PACIENTE) ES:

= Mayor que el rango de edad de cuidador
= Del mismo rango de edad del cuidador
= Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR

= Si
= No

5. GRADO DE ESCOLARIDAD

Primaria Incompleta
Primaria Completa
Bachillerato Incompleto
Bachillerato Completo
Técnico

Universidad Incompleta
Universidad Completa
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6. ESTADO CIVIL

Soltero (a)
Casado (a)
Separado (a)
Viudo (a)
Unidn Libre

7. OCUPACION

Hogar

Empleado (a)

Trabajo Independiente
Estudiante

Otros

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA

Estrato 1
Estrato 2
Estrato 3
Estrato 4
Estrato 5
Estrato 6

9. CUIDA A LA PERDONA A SU CARGO DESDE EL MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO

= Sf
= No

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR

De 0 a 6 meses
De 7 a 18 meses
De 19 a 36 meses
Mas de 37 meses

11. NUMERO DE HORAS QUE UD. CREE QUE DEDICA DIARIAMENTE AL
CUIDADO

=  Menos de 6 horas

= De7al2horas
= De 13 a 23 horas
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= 24 Horas
12.UNICO CUIDADOR

= Sf
= No

13. APOYOS CON QUE CUENTA
14. RELACION CON LA PERSONA CUIDADA:

Esposo (a)
Madre — Padre
Hijo (a)
Abuelo (a)
Amigo (a)
Otro. ¢Cual?

15.Dx (s) PACIENTE:
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ANEXO 3. ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

1 jPiensa que su familiar pide més ayuda de la que realmente necesita

2 jPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted!

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

4 jSiente vergiienza por la conducta de su familiar?

3 jSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

G Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 Tiene miedo por el futuro de su familia!

& ;Piensa que su familiar depende de usted?

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

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

11 jPiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

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

13 jSe siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la dnica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademés de sus otros gastos!

16 ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho
mis tiempaol

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd
la enfermedad de su familiar?

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

19 Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 jPiensa que deberia hacer més por su familiar!

21 jPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Clobalmente ;Qué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?
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ANEXO 4. TABLAS

Tabla 1. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el género. Cartagena 2015 -2016

GENERO N %
Femenino 94 67,6
Masculino 45 32,4

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio

Tabla 2. Distribucién porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun la edad. Cartagena 2015 -2016

EDAD DEL CUIDADOR N %
De 18 2 35 41 29,5
De 36 a 59 75 54,0
Mayor de 60 23 16,5

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio
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Tabla 3. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el rango de edad del receptor del cuidado. Cartagena 2015 -2016

RANGO DE EDAD DEL PACIENTE N %
Mayor que el cuidador 40 28,8
Mismo del cuidador 37 26,6
Menor que el cuidador 62 44,6

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio

Tabla 4. Distribucién porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun la escolaridad. Cartagena 2015 -2016

ESCOLARIDAD N %

primaria incompleta 3 2,2

Primaria Completa 3 2,2
Secundaria Incompleta 20 14,4
Secundaria Completa 42 30,2
Técnico 28 20,1

Universidad incompleta 6 4,3
Universidad completa 37 26,6
Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio
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Tabla 5. Distribucién porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el estado civil. Cartagena 2015 -2016

ESTADO CIVIL N %
Casado 59 42,4
Soltero 22 15,8
Union libre 58 41,7

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio

Tabla 6. Distribucién porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun la ocupacién. Cartagena 2015 -2016

OCUPACION N %
Empleado 64 46,0
Estudiante 9 6,5
Hogar 24 17,3
Otro 9 6,5
Trabajo independiente 33 23,7

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio
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Tabla 7. Distribucién porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el estrato. Cartagena 2015 -2016

ESTRATO N %

1 18 12,9

2 86 61,9

3 33 23,7

4 2 1,4
Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio

Tabla 8. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun si brinda su cuidado desde el momento del diagnostico. Cartagena

2015 -2016

CUIDA DESDE EL N %
MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO
No 68 48,9
Si 71 51,1
Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio
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Tabla 9. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el nimero de horas que dedica al cuidado. Cartagena 2015 -2016

NUMERO DE HORAS N %
DeOa6 49 35,3
De7al2 35 12,2
De 13 a18 17 25,2
Mas de 19 38 27,3

Total 139 100,0%

Fuente: Datos del estudio

Tabla 10. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun si es 0 no Unico cuidador. Cartagena 2015 -2016

Unico cuidador N %
No 58 41,7
Si 81 58,2

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio
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Tabla 11. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun la relacion con la persona que cuida. Cartagena 2015 -2016

Relacion con la persona que N %
cuida
Abuelo 4 2,9
Amigo 10 7,2
Esposo 26 18,7
Hijo 26 18,7
Madre/Padre 52 37,4
Otro 21 15,1
Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio

Tabla 12. Distribucién porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el tiempo que llevan como cuidadores. Cartagena 2015 -2016

TIEMPO COMO CUIDADOR N %
Menos de 6 meses 25 18,0
De 7 a 18 meses 57 41,0
De 19 a 36 meses 55 39,6
Mas de 37 meses 2 1,4

Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio
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Tabla 13. Distribucion porcentual de los cuidadores de pacientes con trastornos
mentales segun el nivel de sobrecarga. Cartagena 2015 -2016

ZARIT N %
Ausencia de sobrecarga 56 40,3
Sobrecarga ligera 18 12,9
Sobrecarga intensa 65 46,8
Total 139 100,0

Fuente: Datos del estudio

Tabla 14. REGRESION LOGISTICA DE LAS CARACTERISTICAS DEL
CUIDADO Y LA SOBRECARGA

) I.C. 95% para OR
Variables OR
Inferior | Superior
Cuida desde dx 1,742 0,821 3,698
Tener 4 0 mas meses cuidando 2,368 0,790 7,102
Cuidar més de 12 horas 0,648 0,279 1,508
Unico cuidador 2,683 1,200 5,996
Tener la misma edad o ser mayor que el paciente 3,102 1,455 6,612

Fuente: Datos del estudio
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