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RESUMEN

La OMS describe la esquizofrenia como una perturbacion severa, crénica y
discapacitante del cerebro que origina pensamientos distorsionados, sentimientos y
conductas extrafias; interfiere en las capacidades de autocuidado y las habilidades
sociales del enfermo. Afecta a todo su entorno social, en especial a la familia; que
asumen el rol de cuidador permanente, y por brindar un cuidado constante y
agotador experimentan deterioro de su bienestar fisico, emocional y social, que se
define como Sobrecarga. Objetivo: Determinar el nivel de sobrecarga en el
cuidador familiar del paciente con esquizofrenia, Hospital Hermilio Valdizadn Agosto

2013. Metodologia: Enfoque cuantitativo, disefio descriptivo, poblacion de 52
cuidadores familiares de pacientes hospitalizados con esquizofrenia; se aplicé la
Escala de Sobrecarga de Zarit, previa validez y confiabilidad del instrumento. La
investigacion fue evaluada por un comité de ética. Resultados: Se determind que

44% de los cuidadores familiares presentaban Sobrecarga Leve; en la dimensién
Impacto del cuidado 48% y Calidad de las relaciones Interpersonales 56% tuvieron
Sobrecarga Leve, mientras que 63% no presenta sobrecarga en Expectativas de
autoeficacia. Conclusiones: Los familiares de los pacientes con esquizofrenia en

el Hospital Hermilio Valdizan evidencian Sobrecarga Leve.

Palabras claves: Esquizofrenia, Cuidador familiar, Sobrecarga
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ABSTRACT

The WHO describes schizophrenia as a disturbance severe, chronic and
disabling of the brain that causes distorted thinking, strange feelings and
behaviors , interfere with self-care skills and social skills of the patient. It affects
the whole social environment, especially the family, who assume the role of
permanent caregiver, and provide constant care and exhausting experience
deterioration in their physical, emotional and social, which is defined as
overload. Objective: To determine the level of overload in the family caregiver
of patients with schizophrenia, Valdizan Hermilio Hospital in August 2013.
Methodology: Focus quantitative descriptive design, population of 52 family
caregivers of hospitalized patients with schizophrenia, we applied the Zarit
Burden Interview, on validity and reliability of the instrument. The research was
evaluated by an ethics committee. Results: We found that 44 % of family
caregivers had Overload Light, in the dimension 48 % Impact of care and quality
of interpersonal relationships were Overload Mild 56 %, while 63 % have no
overload on self-efficacy expectations. Conclusions: Relatives of patients with

schizophrenia show Valdizan Hermilio Hospital Slight Overload.

Keywords : Schizophrenia , Family Caregiver , Overload .
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INTRODUCCION

El presente estudio de investigacibn, expuesto ante la Escuela de
Enfermeria Padre Luis Tezza — Universidad Ricardo Palma para adquirir el titulo
de Licenciada en Enfermeria. Segun la institucion el proyecto se ubica dentro
de su quinta linea de investigacion: Calidad de Vida y el sub indice b.- Salud de
los cuidadores de los discapacitados/ enfermos crénicos, mostrando un interés
por las personas que se ven inmersas en el cuidado directo del paciente fuera

de las instituciones de salud.

La investigacion consta de cinco capitulos, el primero es el problema, que
abarca el planteamiento del problema donde se informa sobre la situacion
actual del tema a investigar, la formulacién del problema donde se genera la
interrogante, los objetivos que indica la finalidad, la justificacion donde se
expresa para que es conveniente llevar a cabo el trabajo y la limitacién del

estudio.

En el segundo capitulo, se muestra el marco tedérico, donde hallamos los

antecedentes internacionales y nacionales relacionados a la investigacion, la

Xl



base tedrica que fundamenta los conocimientos acerca del tema, la definicion

de términos y las variables del estudio.

En el tercer capitulo, se detalla la metodologia para la realizacion del
estudio, se expresa la definicibn operacional de la variable para ser
conceptualizada, el tipo y disefio de investigacion que se utilizaron, se hace
referencia al lugar de ejecucion, asi como el universo, seleccion de la muestra 'y
unidad de analisis, los criterios de inclusion y exclusion donde se detallan las
caracteristicas que debe tener la poblacion, la técnica e instrumentos de
recoleccion de datos, los procedimientos de recoleccion de datos, los aspectos

éticos por ultimo se ejecutara el andlisis de datos.

En el cuarto capitulo, se presentan los resultados del estudio, visualizados
en los graficos y tablas; asi como la discusibn donde se contrastan los

resultados con el marco tedérico planteado.

El quinto capitulo trae consigo las conclusiones y recomendaciones que

finalmente se obtienen del estudio.

Asi mismo se encontraran las referencias bibliogréficas, citando las fuentes
primarias y secundarias para fundamentar tedricamente el trabajo realizado;
finalmente se mostraran los anexos, donde su ubica la operacionalizacion de la
variable, el cuestionario utilizado, consentimiento informado, validez vy

confiabilidad del instrumento y carta de aceptacion del comité de ética.

X1l



CAPITULO 1 PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema

La salud mental es el nacleo para mantener un desarrollo equilibrado de la
persona en todas las esferas de su vida, demostrando una adecuada relacion
interpersonal, un buen entorno familiar y la integraciéon social; generando un
desenvolvimiento 6ptimo y de adaptacion al cambio para lograr hacer frente a
la crisis. Este curso puede afectarse por una serie de factores (biolégicos,
psicolégicos y sociales) ademas de agentes predisponentes, determinantes o
desencadenantes; alterando el desarrollo y conducta de la persona,
ocasionandole dificultad para interactuar y convivir en sociedad; provocando asi
una enfermedad mental, que constituyen un problema en la sociedad, por el

impacto y la desestructuracién que sufren el propio enfermo y su familia.

La Organizacibn Mundial de la Salud (OMS) manifiesta que las
enfermedades mentales representan en la actualidad el 12% de los casos de
incapacidad y dependencia en el mundo, las cuales ocasionan una enorme
repercusion social, psicolégica y econoémica, ya que el impacto es mayor en el

adulto joven, siendo éste el sector mas productivo de la poblacién, y si no se



hace nada esta proporcion podria llegar a elevarse hasta en un 15% para el afio
2020. Se ha manifestado que al menos 450 millones de personas de la
poblacibn mundial, presentan un trastorno mental, encontrando entre las

patologias diagnosticadas con mayor frecuencia: el trastorno de animo

(depresién), el trastorno de ansiedad y la esquizofrenia.*

Por otro lado, la Organizacidon Panamericana de la Salud (OPS) refiere que
en América Latina los trastornos mentales representan un 22,2% de la carga
global de enfermedad?®. Haciendo una revisién de la situacién de salud mental
en otros paises se encontré que en Bolivia, la esquizofrenia y los trastornos de
ideas delirantes representan un 29%?> en Chile se evidencia personas con
trastornos por consumo de sustancias en un 20,9% y con esquizofrenia y
trastornos delirantes equivalen a un 38,3%* mientras que en Ecuador el mayor
porcentaje de diagndsticos de los pacientes psiquiatricos es el de esquizofrenia
con 38% seguido del de trastornos del estado de animo que es el 17% en los

casos presentados.’

En el Pert el Ministerio de Salud (MINSA) informa que la depresion, la
ansiedad y la esquizofrenia son los principales trastornos mentales que afectan
a la poblacion. Sin embargo,la Esquizofrenia ocupa el primer lugar, siendo la
patologia mas comun en los hospitales e Institutos especializados en Salud
Mental y Psiquiatria de Lima®, normalmente la prevalencia es de 0,7% a 1,2%
de la poblacion en general, el 1% (301 mil 358 personas) de la poblacién la
padece y tan solo el 62% tiene diagnostico definido y recibe tratamiento,
mientras que el grupo restante no acude a los servicios de salud y/o no tiene

acceso para ser tratado por un médico psiquiatra; este mal suele iniciarse entre

los 15 y 25 afios de edad en varones, y entre los 25 y 35 afios en las mujeres.’



Por su parte la OMS refiere que en todo el mundo, unos 45 millones de
personas mayores de 15 afos sufren de esquizofrenia; el nimero de personas
diagnosticadas con esta patologia en Pacifico Occidental es de 12.7 millones,
Asia Sudoriental es de 11.9 millones, Europa es de 6.5 millones, Africa 4.5
millones, Mediterrdneo Oriental 3.5 millones y en América es de 5.9 millones de
personas aproximadamente. Se ha calculado que el riesgo de padecer esta
condiciébn mental de por vida representa el 1% de la poblacion, estimandose
también que dos millones de casos nuevos se presentan al afio a nivel mundial,

lo cual conlleva a grandes costos humanos y econémicos.®

La esquizofrenia es uno de los trastornos de la salud mental mas complejos
que existen. Es una perturbacion severa, crénica y discapacitante del cerebro
gue origina pensamientos distorsionados, sentimientos extrafios y una conducta
poco comun; llega a interferir las capacidades de autocuidado, habilidades
sociales y oportunidades de empleo, creando obstaculos para la vida
independiente. Esta enfermedad ademas de afectar al paciente, atafie a todo el
entorno social que lo rodea, en forma especial a la familia; ya que son ellos los
gue generalmente asumen el rol de cuidador permanente del individuo enfermo,
los cuales al brindar un cuidado constante y agotador pueden llegar a

experimentar importante deterioro de su bienestar fisico, emocional y social.

Esta problematica que precisa niveles estadisticos cada vez mayores tanto
a nivel nacional e internacional, requiere que estas personas no auténomas,
requieran de un cuidador, quien por lo general es un miembro de la familia al
qgue se le denomina cuidador informal o primario. La OMS definié al cuidador
primario como aquella persona del entorno de un paciente que asume

voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; sin



recibir una remuneracién economica y tener una formacion profesional, este
individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el

paciente y a cubrir las necesidades béasicas del mismo las 24 horas del dia, ya

sea de manera directa o indirecta.®

Resulta dificil asumir la tarea de aprender a vivir con la enfermedad mental
en el hogar, varia mucho la forma en que cada familia admite y maneja el hecho
de que uno de sus miembros tiene esquizofrenia; algunos se vuelven criticos y
hostiles, objetando todo lo que hace y dice el paciente; otras son
particularmente protectoras, se hacen cargo de todas las responsabilidades del
paciente tornandolo como dependiente. Los familiares se ven forzados a asumir
tareas extras simultineamente a sus roles habituales debido al cuidado que
debe brindar al paciente en casa, alterando su rutina y provocando en ellos
cansancio fisico como malestar emocional, teniendo que intervenir ademas en

el manejo de las conductas alteradas por la crisis tipica de la enfermedad.™

En revisiones relacionadas con el tema, se confirma que existe un elevado
nivel de sobrecarga en el cuidador informal, el cual se caracteriza por un cuadro
plurisintomatico que afecta de manera insidiosa, ya sea subjetiva u objetiva, es
decir hay un mayor grado de dificultad ya sea fisica o emocional, con
repercusiones meédicas, sociales, econémicas, entre otras; que experimenta el
sistema familiar, quienes son identificados como victimas secundarias de la
enfermedad y viven bajo niveles de estrés que provocan sentimientos
negativos: como culpa, incompetencia, incertidumbre, frustracion, desesperanza
e impotencia los que se manifiestan en respuesta a conductas desconcertantes

e inapropiadas que manifiesta el enfermo.**



Entonces no basta con atender solo a la persona que sufre la enfermedad
mental; tener un enfermo mental en el hogar, no separa la condicién de salud
de sus demas integrantes, sino que todos estan enfermos como antes todos
estaban sanos; la familia que es la principal fuente de apoyo y soporte necesita
también ser involucrada en el abordaje y tratamiento de la enfermedad. Ante lo
planteado, el rol de la enfermera desempefiara un papel fundamental en el
tratamiento, siendo ella lider en el cuidado del ser humano desde un enfoque
holistico, hara uso de sus habilidades y destrezas, para evitar la discriminacion
asociada a la esquizofrenia, aportando a los pacientes y familiares las pautas

para la creacion de un ambiente favorable para su bienestar.

El origen de esta investigacion, nace durante la préctica clinica como parte
del curso de enfermeria en psiquiatria; observando la participacion familiar en
el cuidado y soporte del paciente, surge la necesidad de identificar como se ve
afectado el cuidador informal presentando niveles de sobrecarga, ya que
quienes en la mayoria de los casos no son evaluados y orientados para lidiar

con los cambios producto del cuidado continuo al paciente con esquizofrenia.

1.2 Formulacion del problema

Presentando lo anterior se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢,Cual es el nivel de sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con

esquizofrenia, Hospital Hermilio Valdizan, Agosto 20137

1.3 Objetivos
1) Objetivo general:

v' Determinar el nivel de sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con
esquizofrenia, Hospital Hermilio Valdizan, Agosto 2013.
5



2) Objetivos especificos:

v" Identificar la sobrecarga segun la dimensiéon de Impacto del cuidado.

v Determinar la sobrecarga segun la dimension de Calidad de la relacion
Interpersonal.

v Identificar la sobrecarga segun la dimensibn de Expectativas de
autoeficacia.

v' Determinar los datos sociodemograficos de los cuidadores familiares de

pacientes con esquizofrenia en el Hospital Hermilio Valdizan.

1.4 Justificacion

Segun el Informe Mundial sobre Salud Mental de la OMS, el nimero de
personas con problemas psiquiatricos y sus consecuencias esta aumentando
de forma alarmante; resaltando la prevalencia de Esquizofrenia, un trastorno
mental crénico con alteraciones psicolégicas y conductuales, que afecta
desfavorablemente todas las esferas de desarrollo en la personalz. Estas
personas no auténomas requiere del cuidado y vigilancia constante de otra
persona; ante ello desde ya algun tiempo los profesionales de la salud cuentan
con el apoyo de los cuidadores informales, que por lo general son los familiares

del paciente.

Tradicionalmente la mayor parte de los estudios sobre la familia de los
pacientes esquizofrénicos se centran en el efecto de la familia sobre la
enfermedad del paciente o se dirigen a los familiares solo como fuentes de
informacion, mostrando desinterés sobre el efecto que ejerce la enfermedad en

la familia y las medidas que deben adoptar para enfrentarse a ella.

Se ha evidenciado en los cuidadores familiares, que la experiencia de cuidar

6



involucra una gran responsabilidad y un enorme esfuerzo®®, siendo vulnerables
a presentar una sobrecarga, debido a los cambios y experiencias que
atraviesan al satisfacer las necesidades de la otra persona’; ademéas pueden
aparecer repercusiones fisicas, metales y socioeconémicas, comprometiendo la
vida, el funcionamiento individual, la salud, el bienestar, el cuidado y
autocuidado no solo del cuidador, sino también de la persona dependiente de

cuidados.

Debido a que los cuidadores representan un recurso muy valioso para
alcanzar el bienestar de la poblacion que cuidan y que el desempefio de este rol
les puede provocar consecuencias negativas para su salud, surge la necesidad
de conocer desde la perspectiva de quienes cuidan, cual es el nivel de sobre-
carga en el desempefio del rol y cuéles son los factores relacionados para
poder establecer estrategias de intervencion que permitan prevenir o detectar

precozmente la sobrecarga en los cuidadores familiares.

1.5 Limitacion
v Dificultad ante la limitacion de acceso a bibliotecas de otras Universidades
en buscar de informacion.
v" Pocos estudios a nivel nacional, que tengan relacion y aborden el tema de
estudio.
v' Los resultados obtenidos no podran ser generalizados, solo podran ser

utilizados para la poblacion que participd de este estudio.



CAPITULO 2 MARCO TEORICO

2.1 Antecedentes Internacionales

% Cano K. (2007 — Valdivia — Chile) en su estudio Aproximacion al sentimiento
de carga del cuidador en un grupo de familiares de pacientes
esquizofrénicos usuarios de Clozapina en control ambulatorio en el Servicio
de Psiquiatria del Hospital Base Valdivia durante el afio2006, donde el
objetivo fue describir los sentimientos y el nivel de carga de un grupo de
familiares/cuidadores, de pacientes esquizofrénicos usuarios de Clozapina
en tratamiento ambulatorio en la Unidad de Psicofarmacos del Servicio de
Psiquiatria en el Hospital Base de Valdivia; estudio cuantitativo, de tipo no
probabilistica, descriptiva, transversal, Se aplicé entre Julio y Agosto del
2006 la Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit a un grupo de 30
familiares de  pacientes con  esquizofrenia, con  tratamiento
Psicofarmacolégico, de Clozapina. Los resultados muestran que el perfil del
cuidador no difiere de lo sefalado en estudios internacionales y locales. En
relacion a la carga subjetiva solo el 20,3% de los entrevistados reporta

sentirse muy o extremadamente sobrecargado por su rol de cuidador. La



apreciacion de la carga objetiva: el 37% de los entrevistados reconoce
sentimientos de enfado, el 26,9% han sentido en mas de una oportunidad la
vivencia de tension permanente, el 53,6% reconoce que alguna vez su
intimidad se ha afectado, y el 2% evaluaron efectos negativos en su vida
social ligado al cuidado de su familiar afectado de Esquizofrenia.Se llega a
la conclusién que es fundamental que el grupo de cuidadores cuente con
atencion médica y/o psicoldégica, que ayuden a afrontar de manera mas
apropiada la enfermedad, es necesario ademas crear instancias donde se
ensefien habilidades especificas para el manejo y cuidado de pacientes

esquizofrénicos.™

Steele H. (2009 — Costa Rica) en su estudio Prevalencia del sindrome de
sobrecarga del cuidador en cuidadores informales de pacientes del Hospital
Diurno del Hospital Psiquiatrico durante los meses de octubre y noviembre
de 2009.Donde el objetivo fue: determinar la prevalencia del sindrome de
sobrecarga en los cuidadores informales de pacientes que asisten. El
estudio es descriptivo y de corte transversal en la poblacion de cuidadores
informales a cargo de pacientes que asistieron al Hospital Diurno del
Hospital Nacional Psiquiatrico, durante el periodo comprendido entre los
meses de octubre y noviembre de 2009. Se le aplicd a los participantes la
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, que es un instrumento
autoaplicado que detecta el sindrome de sobrecarga del cuidador. Se
obtuvieron los siguientes resultados: un 57% de los sujetos estudiados
presentaron el sindrome de sobrecarga del cuidador. 90% de los cuidadores
son de género femenino, con una edad promedio de 53 afios, 17% de los
cuidadores correspondian a los progenitores del paciente, y en su mayoria,

no recibian remuneracién por su labor de cuidado. Conclusiones: Para el
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periodo comprendido entre octubre y noviembre de 2009, existe en la
poblacion de cuidadores informales de pacientes del Hospital Diurno del
Hospital Nacional Psiquiatrico, prevalencia del sindrome de sobrecarga del
cuidador, mayor a la encontrada en estudios similares; se encontraron como
variables, estadisticamente significativas, para la presencia del sindrome el
tener primaria completa, no recibir pago o remuneracion por la labor de

cuido y no realizar actividades ajenas a la labor de cuido.™

Cerquera A. Granados F. y Buitrago A. (2011 — Colombia) presentaron una
investigacion titulada Sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia
tipo Alzheimer, que tuvo como objetivo determinar los niveles de sobrecarga
que presenta una muestra de cuidadores de pacientes con demencia tipo
Alzheimer. Se evaluaron 52 cuidadores, sin distincion de edad, género, raza
o religion. La evaluacion de la sobrecarga se hizo a partir de la Escala de
Sobrecarga del Cuidador Test de Zarit, la cual busca identificar el nivel de
sobrecarga. Los resultados arrojaron que el 65.4% no presenta sobrecarga,
el 17.3% presenta sobrecarga leve y el mismo porcentaje presenta
sobrecarga intensa. Se determiné que los datos sociodemograficos como el
alto nivel de escolaridad, el elevado estrato socioeconémico y el parentesco

estan relacionados con la no sobrecarga.®

Jaen D. Callisaya E. Quisbert H. (2012 — La Paz — Bolivia) en su estudio
Evaluacion de la sobrecarga de los cuidadores familiares de pacientes con
esquizofrenia del hospital de psiquiatria “Dr. José Maria Alvarado” se tuvo
como objetivo: analizar el concepto y conocer las caracteristicas del
cuidador informal. Estudio de tipo cuantitativo, descriptivo y de corte

transversal, con la poblacion que demanda asistencia sanitaria del Hospital
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de Psiquiatria “Dr. José Maria Alvarado”. Se utilizd la entrevista de carga
familiar objetiva y subjetiva (ECFOS). EI ECFOS se ha desarrollado
tomando como base “The Family Burden Interview Schedule-Short Form”
(FBIS/SF). Los resultados fueron que en general podemos decir que el perfil
del cuidador es el de una mujer (84,2%), de alrededor de 60 afios.
Normalmente madre del paciente (72,5 %), que no trabaja, pasa con el
enfermo mas de 4 horas al dia (75%), afirma mantener una buena relacién
con el paciente y que no piensa que el enfermo sea una Carga Negativa ni
para ella ni para su familia. Se llegd a las conclusiones que debe realizar
intervenciones con los familiares e incorporar los programas de
psicoeducacion familiar que han demostrado utilidad para prevenir recaidas

y reducir la tension familiar."’

Bertel A. (2012 — Cartagena — Colombia) presentd su estudio de Riesgo a
enfermar y sobrecarga del cuidador principal del anciano dependiente; tuvo
como objetivo establecer el riesgo de sobrecarga y de enfermar de
cuidadores informales de personas adultas mayores dependientes. Estudio
descriptivo, en el cual se incluyeron cuidadores informales de pacientes
ancianos, que asistieron a consulta en un programa de promocion y
prevencion del riesgo cardiovascular en Cartagena de Indias, Colombia,
durante el periodo de mayo a octubre del 2008. Participaron 52 cuidadores
informales; se aplico el cuestionario de sobrecarga del cuidador de Zarit y la
escala de reajuste social (SRRS).Se obtuvo como resultados; 6 (11.5%)
varones y 46 (88.5%) mujeres. Sus actividades principales y habituales era
ama de casa, comerciante independiente, contador, desempleado,
enfermera, estilista, madre comunitaria, obrero o pensionado. El rango de

edades estaba entre 25 y 81 afios. Se observo que el 42% tenia sobrecarga
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intensa y el 30% sobrecarga leve. El 64% tenia riesgo moderado o mayor de
enfermar en los proximos meses. Conclusion: Asumir esta responsabilidad

familiar se acompafa de elevada presencia de sobrecarga intensa e

importante riesgo de enfermar.*®

Andueza M. Rodriguez P. Benavides B. Peralta C. (2012 — Espafa) en su
trabajo Sobrecarga emocional del cuidador del enfermo mental ingresado en
una unidad de subagudos, presentdé como objetivo, conocer el nivel de
sobrecarga emocional del cuidador principal informal de un enfermo mental
ingresado en una unidad de subagudos. Estudio descriptivo transversal
realizado a una muestra de 32 cuidadores principales de pacientes
ingresados en la unidad de subagudos del Hospital Psiquiatrico de Zaldibar,
durante el afio 2010. Instrumentos de medida, la Escala de sobrecarga Zarit,
y la Escala y Depresion de Goldberg. Resultados: Se encontré que el nivel
de sobrecarga presentado por un 53% de cuidadores es intenso, unido a un
estado de animo predominantemente ansioso. Tras el ingreso, en un 69%
de estos cuidadores la sobrecarga disminuye, y en un 59,5% mejora tanto la
sintomatologia ansiosa como depresiva. Conclusiones: La labor de cuidar
recae sobre los padres principalmente, quienes manifiestan temor por el
futuro de sus hijos y sienten que éstos dependen en gran medida de ellos, lo

que les genera una gran sobrecarga.®

Avila N. Flores M. Santos M. Ochoa C. Gallegos M. (2012 — México) en su
investigacion Sobrecarga en el cuidador de paciente con infarto agudo al
miocardio, tuvo como objetivo, determinar el nivel de sobrecarga en el
cuidador con pacientes de infarto agudo miocardio en el Hospital General de

Durango. Es un estudio descriptivo no experimental, transversal. Los
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participantes fueron 54 familiares de pacientes hospitalizados con
diagnéstico de IAM, se les aplico como instrumento la Escala de Sobrecarga
de Zarit. Encontrandose que la edad promedio es de 18 a 25 afios, el 66.7%
es de sexo femenino, 59.3% tienen estudio superior, 20.4% de los
cuidadores son hijos del paciente y un 44.2% presento un nivel de
sobrecarga leve. La conclusion obtenida es que se identifican niveles de
sobrecarga en cuidadores de pacientes con IAM los cuales generan diversas
variables que van alterar la relacion paciente — cuidador provocando

sobrecarga.20

2.2 Antecedentes Nacionales

s Lebn F. (2013 — Lima — Per0) en su investigacion Factores asociados a
mayores niveles de carga familiar en cuidadores principales de pacientes
con esquizofrenia en actual atencion ambulatoria del hospital Victor Larco
Herrera. Marzo - Julio 2012, el objetivo fue determinar cuales son los
factores asociados a mayores niveles de carga familiar en cuidadores
principales de pacientes con esquizofrenia. Se estudido 50 cuidadores de
pacientes con diagnéstico de esquizofrenia en atencibn ambulatoria. Se
aplico una ficha sociodemografica y la entrevista de carga familiar objetiva y
subjetiva (ECFOS-II). Se analizé la asociacion entre la carga familiar del
cuidador y las caracteristicas del paciente. Los resultados fueron que la
carga familiar del cuidador se asocia con mayor gasto econdmico en el
cuidado del paciente, reingresos en el ultimo afio, la intensidad de sintomas
y el grado de discapacidad de la misma. El 77,8% de los cuidadores que
realizaron un gasto bajo en el cuidado del paciente presentaron un nivel de

carga bajo; de aquellos cuidadores que realizaron un gasto medio en el cuidado
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del paciente, un 88,6% presentd un nivel de carga entre medio y alto. Se llegd
a la conclusiéon que elevados niveles de carga familiar del cuidador se asocian
con mayor gasto econdomico en el cuidador del paciente, reingresos en el dltimo

afio, intensidad de sintomas de la enfermedad y el grado de discapacidad. %

2.3 Base teorica

A) La Esquizofrenia
Es poco el conocimiento que tiene el comun de las personas sobre este mal
y diversos los mitos que penden sobre ella; es una de las patologias mas

estigmatizadas y estigmatizantes, reconocida como el cancer de la mente.

La esquizofrenia es una enfermedad cronica y discapacitante; un trastorno
de fuerte impacto cuya evolucion genera deterioro en las areas del
funcionamiento  humano, manifestando disfunciones cognoscitivas vy
emocionales. Afecta no sélo al paciente en su capacidad de actuar, pensar y
sentir, sino también produce efectos devastadores y desconcierto en los

miembros de su familia y entorno.? ?3

« Concepto

El término esquizofrenia fue creado por el psiquiatra suizo Eugen Bleuler,
para distinguir una enfermedad mental que se caracterizan por la division o
dislocamiento del Yo. La palabra esquizofrenia proviene del griego skhizein,

hender, Separar, y phren, phrenos, Mente® 2

El DSM-1V, reconoce la esquizofrenia como un grupo de trastornos que

implican sintomas caracteristicos de multiples procesos psicolégicos, tales
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como: ideas delirantes, alucinaciones, lenguaje desorganizado, comportamiento

desorganizado, aplanamiento afectivo, alogia o abulia.?*

Para el CIE-10, la esquizofrenia es codificada como F20, trastorno
caracterizado por distorsiones fundamentales y tipicas de la percepcion, del

pensamiento y de las emociones; comprometiendo las funciones esenciales que

dan a la persona individualidad, singularidad y dominio de si misma.?*

« Causas
Segun Aparicio, hoy en dia no existe una certeza absoluta respecto a las
causas; los factores mas comunes para tener crisis esquizofrénicas son los

siguientes: *°

v' Genéticos: Los genes son elementos biolégicos por los cuales los padres
transmiten sus caracteristicas a sus hijos. La evidencia cientifica sugiere que
una predisposicion a la esquizofrenia se heredaria por este mecanismo. No
se conoce dénde radicaria ni en qué consiste, es probable que tenga que
ver con el proceso de maduracion del sistema nervioso central y los
complejos mecanismos neuroquimicos que median la comunicacion entre
estructuras cerebrales. La probabilidad de padecer esquizofrenia es
alrededor de 1% en la poblacién, pero si se tiene un familiar de primer grado
con trastorno de esquizofrenia la probabilidad es de un 10% y si ambos
padres padecen esquizofrenia la probabilidad de que el hijo desarrolle este

trastorno es de un 40%.

v' Bioguimicos: En estudios del cerebro de personas diagnosticadas de
esquizofrenia se ha encontrado un exceso de algunas sustancias quimicas,

como dopamina y otras que jugarian un papel modulador como la serotonina
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y el glutamato. Son mediadores quimicos en vias que comunican estructuras
cerebrales, y su exceso podria ser causa del caos mental que experimenta
una persona en crisis esquizofrénica. La medicacion antipsicotica es efectiva
porque controla este exceso de dopamina y los nuevos antipsicoticos
ademas logran regular la modulacion que ejerce la serotonina sobre las vias

dopaminérgicas.

v' Cerebrales: La técnica de neuroimagen funcional obtiene imagenes del
cerebro mientras resuelve problemas o desarrolla sintomas como
alucinaciones, ha permitido identificar areas implicadas en estos trastornos:

las estructuras limbicas, los I6bulos frontales y los ganglios basales.

v' Trastornos y sufrimientos psicolégicos en la infancia: Existen dos
grandes formas de comienzo de la enfermedad. Hay personas a las que les
sorprenden sus primeras crisis esquizofrénicas en medio de una vida muy
normal donde sus desempefios escolares, interpersonales, laborales son
similares a su grupo de pares y responden a las expectativas que tienen sus
familiares sobre ellos; la enfermedad debuta bruscamente. Se estima que
esta forma de comienzo suele tener mejor prondéstico y parece compensarse
mejor con la medicacion antipsicotica. En otros casos ya en la infancia se
notaba que la persona no cumplia las exigencias de madurez social, escolar
y afectiva que lo harian similar a sus compafieros. La enfermedad se va

manifestando de forma insidiosa con mayor cronicidad y mayor deterioro.

s Tipos
El autor Cano, refiere que existen diversos tipos de esquizofrenia, los mas

resaltantes segun la literatura son: **
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v' Esquizofrenia Simple: Este tipo de esquizofrenia sin sintomas psicoticos

graves caracterizada por el retraimiento social y el apragmatismo.

v' Esquizofrenia Hebefrénica: Suelen ser frecuentes los trastornos
conductuales, hay tendencia a la pseudofilosofia y consumo de drogas en
forma sintomética. Es de mal prondstico y paulatinamente se van agregando

sintomas positivos.

v' Esquizofrenia Catatonica: El rasgo mas distintivo es la alteraciéon de la
psicomotricidad. Puede variar desde el mutismo y estupor hasta la franca
agitacion y agresividad. Este tipo de esquizofrenia puede llegar a ser

peligrosa en raptos de violencia del paciente.

v' Esquizofrenia Paranoide. Es la mas frecuente, predomina las ideas
delirantes (persecucion, celos, temor, desconfianza frente a otro, reticencia,
actitudes defensivoagresivas) que suelen acompafnarse de alucinaciones,
predominando las auditivas (que le dan érdenes) o sin contenido verbal

(como silbidos, risas).

% Sintomas
Segun Leodn, la sintomatologia esta representada por dos grandes grupos,

sintomas positivos y sintomas negativos, como a continuacién se detallan: 2*

1) Sintomas positivos. Se refiere a la distorsion o exageracion de una
funcidn, ocurren en los estados iniciales o crisis; entre los cuales estan:
v" Alucinaciones o percepciones falsas, las cuales pueden ser auditivas,

somaticas-tactiles, olfatorias y visuales.
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2)

Ideas delirantes o falsas creencias incorregibles con la experiencia o
demostracion de su imposibilidad.

Conducta extravagante, como el vestido y la apariencia, la conducta sexual
y social, la conducta agresiva y/o agitada, la conducta repetitiva o
estereotipada.

Trastornos formales del pensamiento ya sea en el curso, como también en

el contenido del pensamiento.

Sintomas negativos. Es la disminucion o ausencia de una funcion. Puede
aparecer antes, durante y después de la fase aguda; podemos encontrar:
Aplanamiento afectivo, la persona parece poco sensible, su rostro esta
invariable, disminucibn de los movimientos espontaneos, escasa
gestualizacion y apatia.

Alogia comprende la pobreza del lenguaje, la pobreza en el contenido del
lenguaje y los bloqueos

Abulia, manifestandose en el aseo e higiene deficientes, la inconsistencia en
el trabajo y la falta de energia.

Anhedonia-asociabilidad, poco contacto social y dificultad para establecer
relaciones con los demas.

Inatencion, sus capacidades para prestar atencioén, concentrarse, recordar y

comprender algo estan disminuidas.

% Tratamiento

El tratamiento de la esquizofrenia se basa fundamentalmente en farmacos

antipsicoticos y el tratamiento psicosocial, para que la persona deje de alucinar

y

recupere sus habitos de vida. A continuacién se detallan las medidas a

tomar:®
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v' Medicacién Antipsicética: El tratamiento farmacologico de la esquizofrenia
se efectta mediante unos farmacos llamados antipsicoticos. Desde la
introduccién las medicaciones psicotropicas se han convertido en el pilar del

tratamiento para la esquizofrenia y otras enfermedades psiquiatricas.

v' Terapia Electro Convulsiva: Consiste en hacer pasar corriente eléctrica
alterna entre dos electrodos colocados en ambas sienes. El resultado es un
tipico acceso epiléptico y una corta apnea residual. La anestesia, ventilacion
con oxigeno y relajacion muscular se practican actualmente antes del

tratamiento. El efecto mas comun es la pérdida de la memoria.

v" Rehabilitacion Psicosocial: Es necesario un buen soporte terapéutico para
la buena evolucion de la enfermedad, este soporte es la rehabilitacion
psicosocial; ya que de nada sirve que el paciente tome su tratamiento si su
Unica actividad es estar todo el dia en la cama, o que tenga prescrita una

medicacion y por falta de conciencia de enfermedad y de control no la tome.

B) La Familia

La familia es la unidad fundamental de la sociedad, un importante contexto
donde se genera el desarrollo de la persona; refiriéendonos asi a una institucion
universal que influye sobre los individuos, siendo una de las mayores fuentes de
apoyo Yy proteccién. Suele caracterizarse por su naturaleza plural, su estructura,

las uniones que se dan entre si y el rol que realiza cada uno de los miembros.

« Concepto
La concepcion de la familia va mas alla de ser considerada como un grupo

de personas unidas por la consanguinidad. Es un sistema con miembros
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interdependientes y vinculados estrechamente entre si, donde se generan las
redes de integracion e interaccion; se construye la identidad individual y social
de las personas, la relaciones de reciprocidad, de libertad, de ternura, de apoyo
mutuo, busca desarrollo, transmision de la cultura, la supervivencia fisica y
socioecondmica, la estabilidad emocional y proteccion en momentos dificiles;
por tal motivo el cambio presente en uno de ellos afectara significativamente a

todo el grupo familiar.** %223

En la actualidad no existe un prototipo de familia, el concepto se ha
modificado y los tipos que pueden encontrarse se diferencian por su cultura, la
posicién social, el tiempo, la manera en como afrontan las dificultades y de
tomar decisiones, diversos grados de cohesion entre los miembros, entre otras

caracteristicas.”

Entonces podemos conceptualizar a la familia como la agrupacion humana
mas elemental conformada por un sistema de personas unidas y relacionadas
por vinculos de afecto y proximidad, que pueden tener parentesco 0 no y es en
ella donde se inicia la sociabilizacion y desarrollo del individuo, es por ello que

tiene un valor significativo para la sociedad.

% Funciones
Segun la literatura, la familia tiene 6 funciones basicas para que logre
cumplir su papel en la sociedad, las cuales son: %
v' Comunicacién (transmision de afecto, ayuda)
v Afectividad (relaciones de carifio entre sus miembros)
v Apoyo (apoyo a los miembros para resolver situaciones de crisis 0

enfermedad)
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v" Adaptabilidad (capacidad para adaptarse a nuevas situaciones)
v" Autonomia (necesidad de un cierto grado de independencia)

v' Reglas y normas para mantener un orden y armonia.

% Lafamilia ante la enfermedad mental

La aparicion de una enfermedad grave genera una serie de reacciones en la
familia del paciente. Sin embargo las enfermedades mentales empeoran la
situacion. Los familiares perciben lo que sucede, y puede llegar a sobrepasar
los medios de respuesta ante las dificultades; su bienestar se encuentra en
peligro, viendo asi la aparicion de estrés, situaciones de hundimiento, baja
autoestima, problemas de adaptacion, incertidumbre, desasosiego y en algunos
casos culpabilidad; debido a la convivencia con el enfermo esquizofrénico.
Evidenciandose que la enfermedad mental es tratada en muchas ocasiones

como una carga global y preocupacion constante entre los familiares.?’

El estigma y lo oscuro de la enfermedad mental no sé6lo es padecido por el
paciente, sino también por su red familiar, quiénes pueden llegar a ser tan
victimas como el paciente; ya que se ha observado que sufren y experimentan
un impacto, una crisis no normativa, una desorganizacion inicial y desequilibrio
en el sistema familiar, alterando su evolucién y provocando la busqueda de

medidas para enfrentar esta situacion.®

Se ha observado que el escenario de una familia que tiene un hijo recién
nacido al cual se le diagnostica enfermedad mental grave, no serd la misma
para otras que conocen que sus hijos adolescentes o jévenes, que hasta el
momento llevaban una vida normal, en un determinado momento son

sorprendidos por la aparicion de la sintomatologia esquizofrénica, o cuando
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luego de muchos afios de convivencia conyugal, uno de los miembros
manifiesta la aparicion de una enfermedad mental. Es por ellos que se ven

obligados a modificar las relaciones y roles entre los miembros, pues los

papeles establecidos de cada uno ya no serén iguales.?

Es notable el impacto que genera en los familiares ver como su ser querido
desarrolla ideas y percepciones extrafias, tiene creencias insoélitas, y adquiere
conductas violentas. Los familiares experimentan habitualmente emociones
como la pérdida y el duelo, siendo la primera, aquella emocion que se entiende
como la pérdida de la persona que solian conocer y la pérdida de los proyectos
y aspiraciones que tenian depositados en la misma, y la segunda, a diferencia
del duelo experimentado por la muerte de un familiar, consiste en la emocién
experimentada por los pacientes que estan vivos, pero que parecen extrafios y

desprovistos de la mayoria de los aspectos familiares.*®

Para adaptarse a esta nueva situacion la familia pone en marcha
mecanismos de autorregulacién que le permiten seguir funcionando, de tal
manera que se producen cambios en las interacciones familiares que tiene un
propdsito especifico, consciente e inconsciente, que pueden llevar a situaciones
complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar y

manejo del paciente, asi como la funcionalidad del sistema familiar.™

El cuidado de un paciente esquizofrénico es una tarea ardua y compleja, con
complicaciones que otras enfermedades no albergan; el familiar tiene que
asumir dolorosamente que el paciente no podra seguir con el proyecto vital que
se habia planteado, encontrandose en la obligacion de cuidar de alguien

extremadamente sensible y sin conciencia de enfermedad.
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Se conoce que los gritos, la agresiones, la desobediencia, las rabietas, el no
hacer caso a las llamadas, son sintomas que presenta la enfermedad mental; y
gue muchas veces la gente de afuera no comprende, y adopta actitudes de
burla y alejamiento, hechos que afectan negativamente a la familia. Sin
embargo estas situaciones pueden ser mas o menos llevaderas para las
familias, dependiendo de la informacién, habilidades necesarias y apoyo que

tengan para afrontar los eventos propios de la enfermedad.*

La familia tiende a vivir su problema en la esfera de lo privado, en mayor o
menor medida se tiende a ocultar el tema por temor a la incomprension, y a su
vez los demés (amigos, vecinos, parientes) tienden a no preguntar o a hacerlo
muy superficialmente para no causar incomodidad. Esto transforma la

enfermedad en un “tabd”, lo que lleva al empobrecimiento de las redes de

apoyo de estas familias.®

El contexto familiar es sin duda un recurso de gran valor y asi debemos
considerarlo, cualquier alteracion en la salud de alguno de sus miembros
repercute negativamente en la dindmica familiar y en sus relaciones
interpersonales. Por ello deberia haber mayor conciencia en relacion a las
dificultades que experimentan los familiares al manejar y ajustarse a un
complejo trastorno mental en el hogar, siendo necesario por parte de la
enfermera hacer intervenciones con el cuidador principal y asi poder detectar
precozmente la presencia de sintomas de ansiedad y/o depresion en el
cuidador; ya que la identificacion y el diagnéstico de la depresion pueden ser
dificiles por estar muchas veces solapadas con el gran impacto y reduccién de

la calidad de vida que produce la enfermedad en la familia.?**°
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<+ Consecuencias de la enfermedad mental en la familia

La aparicion de la enfermedad mental provoca reacciones, efectos,

sentimientos y actitudes nuevas en los familiares, las cuales pueden ser: *

1)

v

2)

Repercusiones Objetivas, dentro de estas repercusiones se encuentran:

Aislamiento social: La vida social de los miembros de una familia se
reduce cuando en su seno familiar se manifiesta una enfermedad mental. El
aislamiento, se produce en doble sentido; por un lado los familiares reducen
sus relaciones sociales con amigos y asisten menos a lugares publicos de
recreo, y por otro lado, cambia negativamente la actitud de quienes les
rodean.

Desorganizacion del hogar: La rutina diaria se altera generalmente ante
cualquier enfermedad. En la familia suele existir una mas o menos explicita
division de las faenas del hogar y al dejar de realizar las suyas el sujeto
afectado, han de ser hechas por otros miembros que conviven con él. El
clima psicolégico de hogar se vuelve tenso y dificilmente aceptable.

La economia: Ya que la psicopatologia afecta la actividad productiva de
uno u otro modo, si la persona que mantenia el hogar se enferma, afecta
gravemente la economia del hogar. Por otra parte la enfermedad ocasiona

gastos.

Reacciones Emocionales, dentro de las reacciones describe:

Irritabilidad: Existen varias manifestaciones de la enfermedad mental que
provocan fastidio en los familiares, y pueden Illegar a producirles

exasperacion y cOlera en casos extremos.
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v' Tristeza: Sila persona enferma sufre intensamente, entonces el sentimiento
de pena lo adquiere el familiar.

v" Verglenza: Ciertos sintomas psicopatolégicos se manifiestan a través del
comportamiento que causan bochorno a quienes tienen relacion con el
paciente.

v' Miedo: La violencia intrafamiliar provocada por un enfermo mental resulta
insoportable para los que conviven con é€l. Sin duda el comportamiento

agresivo es el mas dificil de sobrellevar.

C) El Cuidador

« Concepto

Cuando nos referimos a cuidador, nos referimos a aquella persona
encargada de dedicar su esfuerzo, para permitir que otras personas puedan
desenvolverse en su vida diaria, quienes por su situacion de salud o presencia
de alguna discapacidad fisica, mental, social o funcional tienen problemas para
cuidarse a si mismos, la cantidad de apoyo tiene que ver mucho con el grado
de limitacidon. Los motivos de prestar apoyo son diversos, las normas sociales,
la vocacién, las necesidades econdmicas, la aprobacién social pueden ser
algunos de ellos; en muchas ocasiones se requiere una motivacion personal, no
siendo necesaria la formacion e informacion previas; pero va a depender de la
complejidad y patologia que adolece el enfermo, para la preparacion,

adquisicién de conocimiento y evolucion de la enfermedad.* 3

Un cuidador es aquel que convide y tiene la responsabilidad de proporcionar
cuidados, los cuales pueden darse dentro del hogar, dirigido a los progenitores,
al coényuge, a otros familiares o a personas sin vinculos familiares, a una

persona enferma o discapacitada; puede ser miembro de la familia, un amigo,
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un voluntario o una persona pagada. Estas personas deben aprender
actividades para brindar cuidados de manera adecuada, asumir nuevos
compromisos, y desarrollar funciones que antes podia realizar el enfermo; la
cantidad y calidad de la asistencia dependera del tiempo, relacion paciente-

cuidador, tipo y estadio de la patologl'a.?’E”36

Cuidar a una persona con discapacidad o enfermedad cronica implica
modificar las funciones acostumbradas, tomar decisiones en medio de
alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones
de cuidado fisico, social, psicolégico para atender las necesidades cambiantes

de la persona cuidada.

Los cuidadores pueden experimentar una variada gama de emociones,
como ira, culpa, frustracion, agotamiento, ansiedad, tristeza, aumento de la
autoestima y satisfaccion del trabajo realizado, dependiendo de las circunstan-
cias individuales en que se asume el rol de cuidador, puede significar un cambio
brusco para el que no se estd preparado y originar sentimientos de pérdida
importante, de lo que fue antes de asumir el rol de cuidador y de las

expectativas que se habia trazado.®’

s Tipos
Los cuidadores suelen ser categorizados por sus responsabilidades,

retribuciones, parentesco, entre ellos tenemos:

v'El cuidador principal o primario: Esta representado por el familiar méas
cercano, en muchas ocasiones el conyuge, quien acompafia al paciente
durante todo el proceso de la enfermedad, asumiendo la responsabilidad de

atender y cuidar del enfermo diariamente.
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v' El cuidador secundario: Muchas veces es un familiar, que proporciona
ayuda al enfermo, su funcion principal es proteger de sobrecarga al cuidador

principal y evitar un desgaste en su salud

v' El cuidador formal o profesional: Es un trabajador remunerado y ejerce su
profesion; desarrollada por personal socio-sanitario, los encontramos en las

instituciones de salud, aunque también pueden dar atencion domiciliaria.

v' Los cuidadores voluntarios: Son personas que pertenecen a una ONG
que brindan apoyo al cuidador o al enfermo, en coordinacion con la familia y

coordinados con una asociacion u organizacion.

% El cuidador familiar, principal o informal

Los cuidados profesionales fueron sustituidos, por los cuidados informales,
llevados a cabo por los familiares de los pacientes, sin el conocimiento, la
informacion y las aptitudes, en la mayoria de los casos, para asumir estas

funciones.

« Concepto

El cuidador principal es la persona que pasa la mayor parte del tiempo
atendiendo las necesidades de la persona dependiente, cominmente quien
percibe esta responsabilidad es un miembro de la familia, quien no es
remunerado econdémicamente y es reconocido como segunda victima de la
enfermedad. El cuidado de una persona que padece alguno de los diferentes
trastornos mentales plantea una serie de desafios importantes en el entorno
familiar; esto hace que muchas de las familias que desempefian el rol de

cuidador experimenten situaciones estresantes, debido a tener que cuidar de
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una persona dependiente, requiere un exceso de trabajo, ocasionando
variaciones en la vida del cuidador. Ante ello el éxito del cuidado dependera del
grado en que los cuidadores cuiden de si mismos y concedan tiempo y atencion

suficiente a sus necesidades personales.'® 3940

La familia es quien acompafa, informa y recibe la informacion que se
requiere para la prolongacion del cuidado, siendo en diversas ocasiones el
medio para la comunicacion con el paciente, mas aun cuando se encuentra
descompensado. Ante ello la salud y bienestar del cuidador deben ser parte del
cuidado con el objetivo de prevenir el agotamiento e incluso la claudicacién

familiar.**

La prestacién de cuidados no se reparte, habitualmente, de forma equitativa
entre los miembros de la familia. Existe un familiar denominado “cuidador
familiar” o “cuidador informal”’, que es aquel sobre el que recae la mayor

responsabilidad del cuidado.

El cuidador familiar, es quien se hace cargo de las necesidades basicas y
psicosociales del paciente, ademas de cumplir con sus actividades adicionales
en el hogar; el realizar estas labores de asistencia, puede influir en el estado
animico del cuidador, variar su capacidad de atender o generar conductas de
agresividad. La presencia de este fenomeno en cuidadores de pacientes
psiquiatricos, suele denominarse carga del cuidador que trae consigo
alteraciones fisicas, mentales y socioecondémicas, viéndose afectadas sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y
equilibrio emocional. Asi mismo causan efectos sobre el receptor de cuidados,

que se ha relacionado con la claudicacion o el abandono del cuidado, la
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institucionalizacién e incluso con malos tratos y abusos hacia la persona

dependiente.® 4243

El cuidado informal o familiar es prestado por parientes, amigos o0 vecinos
en el ambito doméstico; suele definirse como un conjunto difuso de redes de
tamafo reducido por la afectividad que existe en las relaciones, y la realizar el
cuidado no ocasionalmente, sino por un compromiso; donde se da atencion de
manera altruista a personas con discapacidad o dependencia; ante esto la

familia es un sistema fragil por la mayor demanda de cuidados.**

El cuidador muchas veces deja de lado muchos aspectos de su vida privada,
motivados por la bisqueda de una cura, viéndose afectados por la desilusion,
sufrimiento y carga producto del cuidado brindado al paciente. El cuidado
informal ha sido conceptuado como un suceso excesivamente estresante por
las demandas que genera al cuidador, lo que puede tener graves repercusiones
en la salud y bienestar del mismo. En este sentido, los cuidadores informales se
enfrentan, por un lado, a estresores inmediatos propios del desempefio del
cuidado, y, por otro, al deterioro por proporcionar asistencia durante un periodo

indeterminado y sin descanso.*® *®

El tener a un miembro de la familia que requiere de atenciones, produce en
la familia nuevas situaciones, alterando la estructura familiar, los roles y
conducta de los integrantes. El cuidador informal es el encargado de ayudar en
las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente durante
la mayor parte del dia. Poniendo en evidencia la necesidad de implementar
actuaciones multidisciplinarias encaminadas a apoyar a los cuidadores de forma

preventiva como de soporte.*’
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« Caracteristicas del cuidador informal
Segun lo manifestado por Irais, el cuidador familiar del paciente con

enfermedad mental puede presentar caracteristicas propias del cuidado como:*®

v Lugar en el que se proporcionan los cuidados: La delimitacion del
cuidado informal, este tipo de cuidados de larga duracidon es provisto en la
vivienda en la que reside la persona dependiente. Esta vivienda puede ser la
del receptor de cuidados o bien puede ser la de su cuidador, y ambos
pueden compartir o 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.

v' 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 acompafiamiento, de cuidados sanitarios

complejos, asi como apoyo emocional y social.

v' Razones por las que los cuidadores proporcionan los cuidados: Asi,
dentro del contexto del cuidado familiar, las personas asumen la asistencia
informal de las personas dependientes porque lo percibian como una
responsabilidad familiar o por eleccién propia sin una razén concreta. Otras
razones son la no disponibilidad de otras personas para asumir el cuidado

asi como la ausencia de servicios formales domiciliarios.

v' Frecuencia e Intensidad del cuidado informal: Sin bien la ocurrencia y la

intensidad de las tareas de cuidado varian en funcion de la naturaleza vy el
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grado de la dependencia del receptor del cuidado, se ha observado que la

ayuda informal a las personas dependientes tiene lugar de forma cotidiana.

v' Duracion del cuidado. Los cuidadores informales han de proveer los

cuidados en muchas ocasiones durante meses e incluso afos.

v 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.

% Razones del cuidador para no practicar el autocuidado
Colina manifiesta que al verse tan involucrados en el cuidado de su familiar,
los cuidadores manifiestan diversas razones para dejar de lado se autocuidado

y medidas que favorecen a la realizacién de sus actividades comunes: *°

v' Reticencias a que terceras personas se encarguen del paciente durante su
tiempo de autocuidado. Los familiares, tienen el pensamiento que no es
aceptable hacer cosas agradables para ellos mismos, mientras otros cargan
con sus responsabilidades; por eso terminan renunciando a cualquier

actividad de ocio si no pueden realizarla con el familiar enfermo.

v' Pérdida de todos o casi todos los contactos sociales que mantenian antes
de la enfermedad de su familiar o reticencia a relacionarse con ellos. El
desconocimiento general de las personas respecto de las enfermedades
mentales asociado al estigma y los mitos sobre las patologias psiquiatricas,

lleva a muchos familiares al aislamiento social y la soledad.
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v No tener nada agradable que hacer en su tiempo libre, este aspecto
involucra a aquellos familiares que no sienten atraccion por nada y no tienen
interés por hacer nada. Después de mucho tiempo de pasar por situaciones
desagradables y tener muy pocas satisfacciones, la gente suele sentirse
incapaz de disfrutar de lo que antes gustaban, comportandose como un

sintoma del trastorno depresivo.

v Miedo a que le pase algo desagradable al familiar durante su ausencia;
algunos familiares han expresado su temor a separarse de su pariente
porque creen que cuando no estan bajo su cuidado podria ocurrir alguna
eventualidad o desgracia. La necesidad de supervisiéon y de cuidado en el
enfermo varia dependiendo de la enfermedad mental y de la etapa de ésta
en que se encuentre; en este sentido, el conocer las caracteristicas de la
enfermedad mental y de su tratamiento ayuda a modular este temor y a que
los familiares puedan disfrutar de mas tiempo para si, a la vez, da espacio

para mejorar la autonomia del paciente.

% Consideraciones para conservar la calidad de vida del cuidador
Reconociendo la necesidad de atencion hacia el cuidador se pueden

identificar 4 consejos para conservar su calidad de vida: *°

1) Descansar es fundamental, venciendo a veces los sentimientos de culpa al
dejar unos dias al familiar y tomar unas vacaciones; buscar elementos y dias
de recreacion lo que permiten al cuidador dedicarse a si mismo.

2) Corresponsabilizar a otros miembros de la familia y no tomar sélo todas las
decisiones concernientes al cuidado del paciente.

3) Recabar ayuda del exterior en forma de ayuda a domicilio y que buscar

ayuda profesional, no es desinterés por el familiar sino todo lo contrario.
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4) Vigilar signos de alerta del trastorno de depresion o ansiedad como los

trastornos del suefio o0 apetito, cambios en el estado de animo, etc.

« Estrategias de afrontamiento del cuidador
Steele ha evidenciado que los cuidadores, utilizan varias estrategias de
afrontamiento distintas para tratar con una persona con enfermedad mental,

identificando asf dos patrones generales de afrontamiento:

a. Las estrategias centradas en el problema: Se refieren a los esfuerzos que
se emprenden para modificar situaciones dificiles e incluyen medidas como
la solucion de problemas, la busqueda de informacién o la utilizacion de
métodos positivos de comunicacion.

b. Las estrategias centradas en la emocion: Son aquellas menos
adaptativas que intentan regular la respuesta emocional del cuidador

asociada al estrés, empleando medidas como la evitacion o la resignacion.

La eleccion de uno u otro patébn de afrontamiento, por parte de los
cuidadores, esta determinado por varios factores, como las caracteristicas
demograficas de los pacientes y los cuidadores; por ejemplo, las estrategias
centradas en el problema son adaptadas por los cuidadores mas jévenes y por
los cuidadores de pacientes mas jovenes, mientras que el afrontamiento

centrado en la emocién es mas comun entre los cuidadores de mayor edad.

D) Sobrecarga
« Concepto
La sobrecarga se ha definido como el impacto que provoca la enfermedad

en la calidad de vida de quien desempefa el rol del cuidado, teniendo como
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resultado un conjunto de sentimientos y percepciones negativas, generandose
por la combinacion de las caracteristicas clinicas y duracion del trastorno del
paciente, las caracteristicas propias de la personalidad de los familiares, las
responsabilidades en el hogar, las formas de apoyo social que posean y

finalmente, del costo econémico que conlleva el trastorno.?* 4>

Los cuidadores familiares tienen que realizar tareas de acompafamiento,
alimentacion, eliminacion, higiene, vigilancia, movilidad etc.; lo cual genera la
organizacion de su tiempo, reorganizacion de los quehaceres domeésticos,
busqueda de apoyo para el cuidado ya que implica un desgaste fisico y

psiquico, influyendo en sus relaciones sociales actividades de ocio, intimidad,

suefio y bienestar econémico.>?

Ser cuidador familiar trae consecuencias sociales, emocionales, familiares,
fisicas y de salud para las personas que proveen este cuidado; ya que el
cuidador tiene que enfrentarse con determinados factores estresantes y su

respuesta a los mismos se ve mediada por procesos psicoldgicos.*> >* >*

Se ha encontrado que las consecuencias mas significativas producidas por
el cuidado constante de los familiares, pueden ser de indole psiquico, pudiendo
presentar ansiedad y depresion, como también malestar fisico, aislamiento
social y deterioro de la situacion economica. En muchas ocasiones, la aparicion

de estos efectos podra ser prevenida con las estrategias de afrontamiento y

apoyo recibido.?” >°

Generalmente, el cuidador informal no se siente preparado y no tiene

conocimiento suficiente para desempefiar esa funcion, la carga esta relacionada
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con la dedicacion al desempefio del rol de cuidador e implica las repercusiones

concretas en la vida de éste y el desgaste que ocasiona ver como va perdiendo

a su ser querido conforme avanza la enfermedad.®

Las caracteristicas mas prevalentes del sindrome del cuidador primario son:
trastornos en el patréon de suefio, irritabilidad, altos niveles de ansiedad,
reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones interpersonales,
sentimientos de desesperanza la mayor parte del tiempo, resentimiento hacia la
persona que cuida, pensamientos de suicidio o de abandono, frecuentes
dolores de cabeza o de espalda, perdida de energia, sensacién de cansancio, y
aislamiento. Es imprescindible que exista una comunicacion fluida y abierta
entre los familiares, con la finalidad de que logren repartirse las actividades
referentes al cuidado del paciente; de esta manera se evita que el cuidador
principal se sienta sobrecargado y pueda compartir la responsabilidad por

algunas horas con otros familiares, haciendo mas llevadera la enfermedad.”” °®

El problema por el que atraviesan los cuidadores en muchas ocasiones es
ignorado por el equipo de salud, sin recibir en general ningln sostén ante los
efectos que su tarea ocasiona. Por ello se vuelve indispensable que los
servicios de salud adopten medidas acordes al modelo comunitario de atencién
en salud mental para brindar apoyo a los familiares quienes muchas veces no
cuentan con la informacién respecto a la sintomatologia del trastorno, ni con las
aptitudes necesarias, como tampoco con un soporte social adecuado para

asumir estas funciones de cuidado.>®

Ante esta problematica, una de las metas del profesional de enfermeria en

pacientes con patologias crénicas es conseguir que ellos y sus familias tengan

35



un nivel adecuado de conocimientos sobre su enfermedad y sus cuidados, ya
que la efectividad de una intervencion educativa a los cuidadores familiares de
pacientes con deterioro cognitivo pueden facilitar los cuidados, necesitan
conocer y comprender el proceso de la enfermedad para enfrentarse de forma

mas adecuada y segura a situaciones cambiantes y desconcertantes.

% Factores de riesgo parala sobrecarga
Segun lo hallado en estudios relacionados en el tema, existen factores de

riesgo de sobrecarga del familiar, entre los cuales estan: ®°

v Vivir so6lo con el enfermo, sin otra actividad: La soledad y la exclusividad
son uno de los principales factores que resaltan. Si las tareas del cuidar las
asume una persona que no convive con nadie mas que con el afectado y si
ademas no trabaja fuera o dentro de casa, sino que no hace otra cosa todo
el dia mas que estar pendiente del enfermo, el riesgo de desarrollar
trastornos emocionales y psicosomaticos es el cuadruple que si convive el
cuidador principal con alguien mas en el domicilio o si tiene, ademas, algun

otro tipo de actividad o responsabilidad.

v" Nivel de salud del cuidador: Los cuidadores que a su vez muestran
previos problemas de salud fisica o psiquica (en especial depresion o
trastornos de personalidad) tienden a descompensarse antes frente al estrés

producido por las responsabilidades del cuidar.

v" No disponer de familiares en el entorno cercano: Si el cuidador sabe que
puede contar con otros familiares que vivan suficientemente cerca de su

domicilio en situaciones de crisis o0 en momentos de dobles tareas,
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psicolégicamente, la presion no resulta tan agobiante, independientemente

del nimero de veces que el cuidador pida y se beneficie de estas ayudas.

No disponer de una persona intima: Tener por lo menos un amigo o
familiar con quien poder hablar y «descargarse» emocionalmente y sentirse
comprendido y més aun si recibe por lo menos una visita a la semana, es un

factor contrario al rapido desencadenamiento del sindrome de sobrecarga.

Intensidad de la demencia: Mas que el nimero de afios dedicado a cuidar
al enfermo, sobrecarga el hecho de asistir a un afectado que se demencia

rapidamente.

Sintomas de agresividad, agitacion intensa y psicosis: Un afectado que
s6lo muestra sintomas amnésicos, de lenguaje, de desorientacion y déficits
de comprension, resulta que agobia menos al familiar que si presenta
sintomas de agresividad verbal, fisica, o sexual; y asimismo agitacién

psicomotora intensa o bizarrias psicoticas asociadas a la desorientacion.

Empeoramiento nocturno intenso: El cuidador necesita descansar y
dormir suficientemente. Si este reposo nocturno se ve interferido por un
frecuente y notable empeoramiento nocturno del estado del enfermo
(deambulaciéon y vagabundeo, voceos y quejas, obnubilacién), este factor
representa uno de los cuatro mas significativos a la hora de predecir un

mayor deterioro subjetivo de la calidad general de vida del cuidador primario.

Ausencia de formacion e informacion sobre la enfermedad: Los

cuidadores que han recibido cursos sobre la enfermedad sufren menos
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sensacion subjetiva de impotencia y desamparo, se encuentran mejor
preparados para reconocer, anticipar y resolver problemas propios de la

enfermedad.

% Tipos de sobrecarga

Al hablar de sobrecarga vemos como influyen los estresores primarios en el
cuidador, donde resaltan los trastornos de conducta del paciente, en el deterioro
cognitivo y funcional, como generadores de mayor carga. 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 y del tiempo

libre, la economia familiar, la salud mental y el malestar del cuidador

relacionado con la enfermedad.®*

Una diferenciacion importante, claramente establecida en la literatura sobre
el concepto de carga, es aquella sobre la carga subjetiva o reacciones
emocionales versus carga objetiva o cambios de comportamiento. Mientras que
la carga subjetiva puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales
ante la experiencia de cuidar, como por ejemplo, la moral baja o un estado de
animo desmoralizado, ansiedad y depresién; por su parte la carga objetiva se
define como el grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos del
ambito domestico y de la vida de los cuidadores, de forma especifica,
englobaria indicadores tales como el tiempo de cuidado, las tareas realizadas,
el impacto del cuidado en el ambito laboral, las limitaciones en la vida social, y

las restricciones en el tiempo libre.%

v' La carga objetiva: se define como cualquier alteracion potencialmente

verificable y observable de la vida del cuidador causada por la enfermedad
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1)

v

del paciente. La supervision hace referencia a los esfuerzos de los familiares
por asegurar que el paciente tome la medicacion, duerma y no presente
alteraciones de conducta. La estimulacién incluye todo lo relacionado con la
motivacion del paciente para que se ocupe del propio autocuidado,

alimentacion y actividades de la vida diaria, y en muchos casos, la suplencia

del paciente ante la imposibilidad de que él mismo las realice.*

La carga subjetiva: hace referencia a la sensacidon de soportar una
obligacion 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. Se relaciona con la tension propia del ambiente que rodea
las relaciones interpersonales entre el paciente y sus familiares y las

preocupaciones generales por la salud, seguridad, tratamiento y futuro del

paciente. !

% Las consecuencias de la carga

Repercusiones en el cuidador: La carga del cuidador, como proceso de
estrés, puede tener importantes consecuencias sobre la salud fisica y
mental del cuidador y sobre su bienestar. Se debe concebir el impacto del
cuidado como una respuesta fisiolégica y emocional del proveedor de

cuidados al estrés.®

Sintomas emocionales como ansiedad, depresion, irritacion, manias
obsesivas y rumiacionismo, culpabilizacion, hipocondria, ideacion paranoide.
Sintomas psicosomaticos entre los que resaltan insomnio, anorexia,
taquicardia, dolores varios, acidez, mareos, fatiga cronica, alopecia.

Mayor facilidad para contraer enfermedades organicas.
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v" Problemas defectuol6gicos de conducta como pérdida de autocuidados,
aislamiento, pérdida de amistades e incluso de trabajo, abandono del
cuidado a otros miembros de la familia.

v' Puede llegar a presentar el sobrecarga del cuidador, donde el familiar ha
agotado sus reservas psicofisicas mostrandose desmotivado y abulico por la
situacion, sin capacidad para enfrentarse a los problemas, con

comportamientos deshumanizantes y sintomas de despersonalizacion.

2) Repercusiones sobre el receptor del cuidado: La carga o estrés del
cuidador, puede tener efectos también sobre el receptor de la asistencia de
larga  duracién. Las principales consecuencias han sido la
institucionalizacion prematura y los malos tratos hacia la persona

dependiente.>

La sobrecarga del cuidador ha denotado en algunos casos la posibilidad de
episodios de malos tratos y abusos sobre el receptor de cuidados. Si bien la
incidencia de abuso no es muy elevada, se ha observado que los cuidadores
con elevados niveles de sobrecarga pueden tener mayor potencial para el

maltrato de la persona atendida

% Instrumento de evaluacion para la Sobrecarga

La carga es un concepto clave en el andlisis de las repercusiones del
cuidado de las personas con demencia en la familia. Asi, el sentimiento de
carga del cuidador se ha revelado como un importante factor, tanto en la
utilizacion de servicios de larga estancia como en la calidad de vida de los
cuidadores. Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los

cuidadores como la clave del mantenimiento de las personas con demencia en
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la comunidad y elaboraron un procedimiento para su evaluacion, la Entrevista
sobre la Carga del Cuidador es el instrumento mas utilizado para la evaluacion
de la carga familiar. Este cuestionario mide los tres factores reconocidos para la
Sobrecarga: el impacto del cuidado, el aspecto interpersonal y las expectativas
de autoeficacia. Se trata de un cuestionario auto administrado, constituido por
22 items, sobre los sentimientos y actitudes del cuidador familiar hacia la

atencién que proporciona al paciente.®*

El concepto de Sobrecarga es complejo y multidimensional por ello es
necesario delimitar qué significado tiene y qué dimensiones abarca. Montorio et
al (1998) realiz6 un estudio donde identific6 dimensiones subyacentes del

concepto de carga del cuidador. Hallando asi 3 dimensiones. *® ¢’

A. Impacto del cuidado (sobrecarga): Consta de 12 preguntas, Valora los
efectos que provoca en el cuidador familiar el brindar atencién constante a
su familiar; con el grado que la relacién con su familiar le afecta, sintiéndose
tensa/o, agotada/o, sin vida privada, sin tiempo. Se encuentra conformada

por los items 1, 2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 14, 17 y 22.

B. Calidad de la relacion interpersonal: Se refiere a los sentimientos y
actitudes que genera el cuidado en el cuidador, dirigidos hacia la persona
dependiente; representado por el grado de interferencia en las relaciones
interpersonales. Esta compuesto por 6 interrogantes, entre las cuales estan

los siguientes items 4, 5, 6,9, 18y 19.

C. Expectativas de auto eficacia (competencia): Manifiesta las ideas que

tiene el cuidador, referentes a la calidad que tienen las atenciones que
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brinda al enfermo mental, refleja sentimientos de incapacidad frente a las
demandas con su familiar. Dentro de los 4 items que lo representan esta el

15, 16, 20 y 21.

La puntuacion total que resulta de la suma de las puntuaciones en los 22
items; tiene un rango que va desde 22 a 110. Para contestar se dispone de una
escala de 5 valores de frecuencia.

Cada item se valora asi:

B Nunca=1
Casinunca = 2
A veces =3

Bastantes veces = 4

g o0 oo

Casi siempre = 5

% Rol de la Enfermera en la atencion de la Familia del paciente
Esquizofrénico
El profesional de enfermeria debe posicionarse ante la familia del enfermo
tratandola como un recurso importante del sistema sanitario, como un cuidador
mas, pero también como otro cliente del servicio de salud. Para ello debe
establecer relaciones de igualdad y cooperaciéon con el sistema informal de
cuidados, ha de utilizar la alianza terapéutica y ha de observar cada uno de los
problemas individuales, incluidos los del cuidador, dentro del marco del grupo

familiar.

Es preciso reconocer que las necesidades del cuidador deben ser evaluadas

de manera individual; sin embargo hay algunos puntos esenciales para ofrecer

apoyo a los cuidadores informales: 37
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1) Proporcionar formacion sobre cuidados con el objetivo de mejorar la
prestacion, pero también para reducir el estrés por la inseguridad de no
saber prestar cuidados de calidad.

2) Proporcionar informacién sobre planificacion de actividades. Como
gestionar mejor el tiempo.

3) Ensefiar a obtener apoyo de otras personas, entrenando al cuidador para
gue sea capaz de identificar otras fuentes de apoyo informal, obtener
mayor participaciéon de otros miembros de la familia o informandoles de
los sistemas de apoyo formal.

4) Identificar los problemas de salud del cuidador, diagnosticarlos y tratarlos
adecuadamente. Ofrecer apoyo emocional y ensefar estrategias de
afrontamiento al estrés.

5) Facilitar o favorecer la comunicacion cuidador/ beneficiario cuando esta

esté alterada.

La enfermera debe favorecer a que la familia se sienta involucrada en el
tratamiento, pero debe evitar culpabilizarlos; por ello requieren de estrategias
alternativas e innovadoras junto a una atencidén especializada. Dentro de la
institucién hospitalaria la enfermeria forma parte de un grupo de ayuda

terapéutica, como parte activa de este equipo asistencial.

Existe una variedad de roles para el desempeiio del profesional de

enfermeria a favor de la recuperaciéon y crecimiento del paciente, entre ellos se

encuentran: °

1) Rol profesional: Dentro de la relacion enfermera-cliente, las enfermeras

deben actuar en un rol profesional mas que en un rol social. Los roles
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2)

3)

4)

sociales son reciprocos en que ambos participantes esperan que sus
necesidades individuales se cubran tan completamente como sea posible.
En el rol profesional, la enfermera y el cliente traban juntos como un equipo;
forman una alianza terapéutica, cuyo objetivo es ayudar al crecimiento y

adaptacion del cliente.

Agente de relaciones sociales: Sobre la base de relacion uno a uno, se
centran en las deficiencias que tienen los clientes en la comunicacién de
pensamientos y sentimientos a los demas. Las relaciones sociales ayudan a
modelar la conducta de grupo adecuada, da a los clientes la oportunidad de

discutir temas y dar alivio de ansiedad.

Educador: Una enfermera educa al cliente sobre el impacto que tienen
sobre la enfermedad mental del cliente, el plan de tratamiento, el tipo de
terapia que se dispone, como son y los beneficios que se derivan de
participar en ellos, las medicaciones que estan tomando, su efecto
terapéutico esperado, en cuanto tiempo antes notara un cambio el cliente y
sus efectos secundarios normales; dependiendo de la valoracion del cliente,
las enfermeras pueden también tener que ensefiar las actividades de la vida

diaria.

Modelo: Las enfermeras pueden ensefiar a los clientes como lograr los
cambios deseados que han sido identificados, no solo enseflan una
conducta mas adaptativa sino que también sirven como modelos para los
clientes. Las personas aprenden imitando las actitudes, creencias y
conducta. El tener un modelo permite que los clientes observen vy

experimenten patrones de conducta alternativos.
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5)

6)

Abogado: Las responsabilidades de la abogacia incluyen cubrir
necesidades de los pacientes tales como intimidad e interaccién social, el
apoyo de rutinas flexibles para la poblacion de técnicas de comunicacion
para llegar a los pacientes de forma que ellos puedan entender y a la cual
puedan responder. Como miembros de la comunidad, las enfermeras sirven
como abogados para todos los receptores de los cuidados de salud mental

esforzandose para suprimir el estigma de la enfermedad mental.

Asesor: Se establece una relacion de confianza para asegurar una
valoracion correcta; luego sigue una fase de planificacion, ejecucién y
evaluacion. Las enfermeras asesoras crean oportunidades para que los
clientes hablen sobre los pensamientos, sentimientos y conductas que les
afecten a ellos mismos y a los demas. La eficacia del asesoramiento se ve
cuando los clientes muestran una mejora en las técnicas de afrontamiento,
afrontamiento, aumento de la autoestima, mayor vision interior y

comprension de ellos mismos.

Los roles de enfermeria estan interrelacionados como estrategias para

planificar y ejecutar el plan de cuidados. Cuando se utilizan diversas técnicas,

es mas probable que se produzcan los cambios conductuales, afectivos y

cognitivos planificados.

Para optimizar la eficiencia en la rehabilitacién del paciente esquizofrénico y

favorecer el apoyo a la familia, se debe empezar por valorar y evaluar las

principales necesidades que presentan los principales intervinientes en la

evolucion de la enfermedad del paciente; para la determinacion de estrategias

de solucion de la problematica familiar ya muy conocida pero poco abordada.
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% Teoricas de Enfermeria
» Madeleine Leininger:

Define la practica del cuidar como un fenbmeno de asistencia, apoyo o
facilitacion a otro individuo con necesidades anticipadas o evidentes, con el
objetivo de mejorar la condicion humana o del estilo de vida. Afirma que existe
una diversidad del significado de los patrones, valores o simbolos que

envuelven el cuidado, representaciones presentes en la esfera cultural que

determinan las acciones y decisiones relacionadas con el cuidado.”

» Dorotea Orem:

Dentro de su Teoria General de los Déficit de Autocuidado, incluye la Teoria
de los Sistemas de Enfermeria, en la que explicita tres tipos de sistemas de
enfermeria: EI compensatorio total, el compensatorio parcial y el sistema de
apoyo educativo; para situaciones en las que el paciente es capaz de realizar o
puede y deberia aprender a realizar aquellas medidas requeridas de
autocuidado terapéutico, pero no puede hacerlas sin asistencia". Sostiene que
con la psicoeducacion se pretende que familiares y pacientes sean capaces de
vivir, convivir y relacionarse a pesar de la presencia del trastorno psiquico
cronico. Y tiene por objeto lograr mantener al paciente con el mayor nivel de
autonomia posible y con la calidad de vida necesaria; asi como reducir el

namero de recaidas y aliviar y/o eliminar el estrés del nacleo familiar.

Ademas posibilita una relacibn de apoyo Enfermero-Paciente/Familia,
informa al paciente y familia acerca del trastorno mental y su manejo,
recomienda un ambiente familiar sosegado, que sustente la permanencia del
paciente dentro de la comunidad y posibilita integrar al paciente en roles

familiares, sociales y laborales.™®
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Virginia Henderson

Destaco que la funcién Unica de la enfermera es ayudar al individuo sano o

enfermo, en la realizacién de aquellas actividades que contribuyan a su salud.

Incorporé los principios fisiolégicos y psicolégicos a su concepto personal de

enfermeria. Asimismo los elementos importantes dentro de su teoria son: ®

La enfermera asiste a los pacientes en actividades para mantener la salud,
recuperarse de la enfermedad, o alcanzar la muerte en paz.

Introduce y/o desarrolla el criterio de independencia del paciente en la
valoracion de la salud.

Identifica 14 necesidades humanas basicas que componen "Los cuidados

enfermeros”, esferas en las que se desarrollan los cuidados.

Henderson se enfoca y se preocupa tanto por la salud o bienestar del

individuo como la del Enfermero (a), ya que si aquella salud se encuentra

deteriorada por consecuencia no podra realizar ni mantener cuidados basicos y

necesarios hacia el enfermo; destaca catorce necesidades humanas basicas:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)

9)

Respirar con normalidad.

Comer y beber adecuadamente.

Eliminar los desechos del organismo.

Movimiento y mantenimiento de una postura adecuada.
Descansar y dormir.

Seleccionar vestimenta adecuada.

Mantener la temperatura corporal.

Mantener la higiene corporal.

Evitar los peligros del entorno.
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10)Comunicarse con otros, expresar emociones, necesidades, opiniones.
11)Ejercer culto a Dios, acorde con la religion.

12)Trabajar de forma que permita sentirse realizado.

13)Patrticipar en todas las formas de recreacion y ocio.

14)Estudiar, descubrir o satisfacer un desarrollo normal de la salud.

» Hildegard Peplau:

‘Enfermera Psicodinamica”, considerada una de las enfermeras mas
importantes del mundo y conocida por muchos como la madre de la enfermeria
“psiquiatrica”. Afirma que la enfermera psicodinamica es capaz de entender la
propia conducta para ayudar a otras personas e identificar cuales son sus
dificultades y aplicar los principios sobre las relaciones humanas. Para Peplau,
el aprendizaje de cada paciente cuando recibe cuidados de enfermeria sera

sustancialmente distinto segun el tipo de persona que sea el enfermero/a.

» Jean Watson:

Considera a la persona como un ser en el mundo, con tres esferas: alma,
cuerpo y espiritu. La enfermera debe evaluar y formular estrategias orientadas a
la promocién de la salud a los cuidadores familiares, desde los componentes,
fisiolégico, sicoldgico sociocultural y espiritual, para la prevenir la enfermedad

en forma holistica con humanismo, la salud y calidad de vida.®®

» Taylor

Entiende a la familia desde tres perspectivas: ®
1. Como un factor, que junto con otros condicionantes basicos, influye
directamente en necesidades de cuidados de sus miembros y la capacidad y

posibilidad de estos de satisfacer dichas necesidades.
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2. Como un contexto en el que frecuentemente se proporcionan cuidados a un
miembro dependiente.
3. Como una entidad global que puede, en determinadas circunstancias,

necesitar cuidados enfermeros transformandose en "una unidad de cuidados".

Desde este punto de vista la familia se considera un centro de interés en si
misma; un sistema en la cual se produce una intensa y duradera interaccion
entre los componentes que se pone de manifiesto en materia de autocuidado;
constituye una fuente de apoyo social inmediato para sus miembros, aunque
debido a los cambios socioculturales que esta sufriendo, es necesario ser

cuidadoso ya que no todas las familias pueden proporcionar apoyo eficaz.

» Betty Neuwman

Define enfermeria como una profesion Unica que se ocupa de las variables
gue afectan a la respuesta del individuo frente al estrés. Su modelo se ocupa de
los efectos y reacciones ante la tensién, en el desarrollo y mantenimiento de la
salud. La persona se describe como un sistema abierto que interactia con el
medio ambiente para facilitar la armonia y el equilibrio entre los ambientes
interno y externo. Este modelo se basa en la teoria general de sistemas y refleja
la naturaleza de los organismos como sistemas abiertos, sintetiza el

conocimiento e incorpora sus propias creencias filosoficas. %9

2.4 Definicion de términos
% Esquizofrenia
Es un trastorno mental caracterizado por la alteracion de las funciones
cognoscitivas y emocionales, distorsion del pensamiento, lenguaje, percepcion
y comportamiento, ademas de una mezcla de signos y sintomas.
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% Cuidado Familiar
Reconocido también como cuidador informal, se define como un conjunto
reducido por la afectividad que existe en las relaciones, realizan por

compromiso; se da atencion altruista a personas con dependencia.

% Sobrecarga
Es el efecto de desgaste que se produce en el cuidador principal del
paciente dependiente, debido a la responsabilidad que origina la prestacién de
cuidados continuos y agotadores, provocandole una serie de cambios y

alteraciones en el bienestar fisico, mental y socieconémico de la persona.

2.5 Variables
< Variable:

e Sobrecarga
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CAPITULO 3 METODOLOGIA

3.1 Definicion operacional de la variable

“ Variable: Sobrecarga:

v

Sobrecarga: Es el resultado de combinaciones de trabajo fisico,
emocional y restricciones sociales, esto hace referencia a un estado
psicologico que surge al cuidar a un enfermo. Este concepto se puede
definir como la percepcion y evaluacion de los cuidadores acerca de
las labores que realizan y de la posible influencia que tienen éstas en el
bienestar personal, de la misma forma experimentando el conflicto de su
rol en lo que implica la tarea del cuidado y la evolucién de la enfermedad

de la persona a su cargo.

Segun dimensiones:

Impacto del cuidado: Hace referencia a  aquellas cuestiones
relacionadas con los efectos o consecuencias que se evidencian en el
cuidador informal, ocasionados por prestacion de cuidados a un
familiar dependiente, se pueden identificar las siguientes situaciones:
falta de tiempo libre e intimidad, deterioro de la vida social, pérdida de

control sobre su vida, etc.



v/ Calidad de las relaciones interpersonales: Se encuentra representado
por aquellos elementos, sentimientos y actitudes, referidos producto de la
relacion y convivencia que el cuidador familiar mantiene con la persona

receptora del cuidado.

v'  Expectativas de autoeficacia: Se reflejan las creencias,
experiencias, ideas y percepcion que refiere el cuidador sobre su
capacidad para brindar un cuidado adecuado y de calidad a su familiar a

cargo, es asi que tiene pensamientos referentes a la atencion.

3.2 Tipo de investigacion
La presente investigacion es un estudio de enfoque cuantitativo, porque
hace uso de la estadistica descriptiva, la cual se basa en la medicibn numérica,
analisis estadistico Yy sintesis de los datos recolectados, pretendiendo medir el
fendbmeno estudiado o la problematica estudiada a través del analisis,

conduciendo a una explicacion numérica que se aproxime a la realidad.

3.3 Disenio de la investigacion
Es de disefio descriptivo pues identifica, caracteriza y analiza la situacion
y/o fenbmeno planteado en la variable que es: Sobrecarga; y de corte
transversal ya que se tomo la informacion de la variable de estudio en una sola

oportunidad, durante un determinado tiempo y lugar.

3.4 Lugar de ejecucion de la investigacion
En Lima existen tres hospitales de referencia en Salud Mental, entre los
cuales estan el Hospital Nacional Larco Herrera, El Instituto Nacional de Salud

Mental Honorio Delgado - Hideyo Noguchi y el Hospital Hermilio Valdizan.

52



El area de estudio se encuentra situada en las instalaciones del Hospital
Psiquiatrico Hermilio Valdizan, que se encuentra ubicado en la Carretera
Central Km.3.5 Nro. S/n - Santa Anita; Anita; se trata de una institucion publica
especializada en el campo de la Salud Mental y Psiquiatria, es un organo
descentralizado de la DISA IV Lima Este; cumple fines y propdsitos orientadas a
contribuir el bienestar bio-psicosocial de la poblacion en concordancia con las
normas y disposiciones emitidas por el sector, con acciones de promocion,
prevencion, tratamiento y rehabilitacién de la salud mental de la poblacién local
y nacional sobre todo de condicidbn econémica media - baja, con calidad,
equidad y eficiencia, desarrollando ademéas actividades de investigacion y
docencia dirigidas a la formacion y capacitacion de los recursos humanos para

el cumplimiento de los objetivos del sector.

Esta institucion esta conformada por 18 servicios, los cuales son:
Departamento de salud mental del Nifio y Adolescente, Departamento de
Promocién de la salud mental, Departamento de Adicciones, Departamento de
DAMOC, Departamento de salud mental en Familia, Departamento de
Rehabilitacion en Salud Mental, Departamento de Enfermeria, Departamento
de Apoyo al Diagndstico, Departamento de Apoyo al Tratamiento,
Departamento de Servicios Médicos, Servicio de Psicologia Diagnostico,
Servicio Social, Servicio de Farmacia, Servicio de Nutricion, Servicio de

Odontoestomatologia, Oficina de Epidemiologia y Salud Ambiental.

El Departamento de Salud Mental del Adulto y Geronte, que brinda atencién
especializada a la poblacion entre los 18 a 64 afios y mayores de 65 afios;
concentra la mayor cantidad de atenciones que realiza el Hospital, disponiendo

de un equipo multidisciplinario  especializado. = Conformado  por:
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v'El Servicio de Consulta Externa: Brinda atencién psiquiatrica ambulatoria
a los pacientes con trastorno de su salud mental agudos y crénicos en
reagudizacion. Este servicio concentra la mayor cantidad de atenciones que

realiza el Hospital en consultorios externos.

v' Servicio de Hospitalizacién: Tiene como objetivo principal la asistencia
psiquiatrica integral de internados en el hospital. El servicio cuenta con 160
camas. En sectores por género en los distintos pabellones:

»= Pabellén 1 (Pacientes de Es Salud)

= Pabell6n 2 (Pacientes varones)

= Pabell6n 3 ( Pacientes cronicas mujeres)

= Pabellén 4 (Pacientes mujeres)

= Pabelldén 5 ( Pacientes varones con custodia policial)

= Pabellén 6 (Pacientes con adicciones)

v El Servicio de Emergencia: Presta atencibn médico psiquiatrica
permanente durante las 24 horas del dia a las urgencias e intercurrencias

intrahospitalarias que acuden al hospital.

La ejecucion de la investigacion se llevard a cabo en el Servicio de
Hospitalizacion en los Pabellones 2 y 4, ya que son pacientes que luego de un

tiempo retornan a sus hogares, para recibir el cuidado de sus familias.

3.5 Universo, seleccion, muestra y unidad de andlisis

v Universo de Estudio
El presente trabajo de investigacion esta dirigido para familiares cuidadores

de pacientes esquizofrénicos hospitalizados en los pabellones 2 y 4 del Hospital
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Hermilio Valdizan. Siendo esta poblacién durante el afio 2012 de 578 pacientes

(Segun HHV), considerandose asi entre 48 y 60 pacientes por mes.

v' Tamafio de Muestra
La muestra de estudio fue no probabilistica de tipo intencional, tomandose el
mes de Agosto 2013 para realizar la investigacion, la cual consta de 52

cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia.

v" Unidad de Analisis

El presente estudio esta determinado para los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia que se encuentren hospitalizados durante el mes
de Agosto en los servicios del Hospital Hermilio Valdizan. Quienes aceptaron
participar del estudio y que cumplieron con los criterios de inclusién

establecidos en investigacion.

3.6 Criterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusion y exclusion que seran aplicados sobre la poblacion

de estudio en la investigacion son:

> CRITERIOS DE INCLUSION
v' Ser mayor de edad (18 afios).
v' Las personas que no hayan sido diagnosticadas con alguna alteracion
mental.
v' Personas con raciocinio y la capacidad para resolver el cuestionario.
v' Familiares de pacientes con diagnostico de esquizofrenia, que estén

hospitalizados en el Hospital Hermilio Valdizan.
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v Ser cuidador principal, que conviva como minimo un afio con el paciente
esquizofrénico.
v' Que acepten voluntariamente ser parte del estudio y firmen el

consentimiento informado.

> CRITERIOS DE EXCLUSION
v Personas con discapacidad mental.
v" Familiares de pacientes con diagnostico distinto.
v' Personas que mantienen una convivencia menor de un afio con el paciente
esquizofrénico.

v" Que no acepten participar en el estudio.

3.7 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

En el presente estudio la técnica utilizada fue la encuesta y el instrumento
que se aplicé es una escala elaborada, la cual se conoce como Escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit. El instrumento fue desarrollado por Zarit y un
grupo de colaboradores para investigar el concepto de carga del cuidador,
considerando el nivel de este factor como fundamental en el mantenimiento de
los pacientes psiquiatricos en la comunidad, tiene en cuenta aspecto de: salud
fisica y psicoldgica, area econdémica y laboral, relaciones sociales y relaciones

familiares, y tiempo para si mismo.

La Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, se plantea para valorar la
sobrecarga sentida por el cuidador principal de una persona con demencia,
desde la teoria general del estrés. Explora los efectos negativos sobre el
cuidador en distintas areas de su vida: salud fisica, psiquica, actividades

sociales y recursos econdémicos. Este cuestionario consta de 22 expresiones

56



(21 items de sobrecarga y una aislada sobre la percepcion global de la misma)
gue se valoran con una escala tipo Llkert; mediante un rango de 5 adjetivos
que se clasifican como: Nunca = 0, Rara vez = 1, Algunas veces = 2, Muchas
veces = 3 y Casi siempre = 4. Ello permite identificar con qué frecuencia se
siente afectado el cuidador por cada item en particular, mientras que el item 22
nos ofrece una valoracion global de la sobrecarga que percibe el cuidador y la

califica en ningan = 0, escaso = 1, moderado = 2, mucha = 3 y extremada = 4.

La factorizacion de los 22 items arroja en la mayoria de los trabajos estos
factores que constituyen las dimensiones del la Escala de Zarit: la dimension
del impacto del cuidado (sobrecarga), esta conformada por 12 items que
refieren las consecuencias del cuidado en el cuidador, la dimension de la
Calidad de la relacion interpersonal (rechazo), compuesta por 6 items que
describen la relacién del cuidador con el paciente a su cargo y la dimensién de
las Expectativas de Autoeficacia (competencia), formada por 4 items que

manifiestan las creencias y experiencias sobre la capacidad para cuidar.

El instrumento fue evaluado por 10 jueces expertos, para poder aprobar su
validez la cual fue de 0.0104; asi mismo se realiz6 una prueba piloto a 19
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia hospitalizados en el
Hospital Hermilio Valdizdn, en busca de obtener la confiabilidad que dio un
resultado general de 0.624, y por dimensiones fue de 0.672 para Impacto del
cuidado, 0.605 para la Calidad de las Relaciones Interpersonales y 0.671 para

las Expectativas de Autoeficacia.

3.8 Procedimiento de recoleccion de datos

Para realizar la recoleccion de datos se solicito el permiso del Hospital
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Hermilio Valdizan, por medio de un tramite administrativo dirigido a la Oficina de
Docencia e Investigacion, el cual informd sobre los requisitos para obtener la
autorizacion, adjuntando el resumen de la investigacion ademas de la carta de
Solicitud por la Directora de la Escuela de Enfermeria Padre Luis Tezza;

finalmente el estudio fue evaluado por el comité de ética de dicho nosocomio.

Una vez obtenida la autorizacion de hospital, la autora de la investigacion
realizo las coordinaciones con los jefes de los servicios de Hospitalizacion, para
poder llevar a cabo la recoleccion de datos durante el mes de Agosto, dicho
proceso se efectud durante las horas de visita los dias Sdbados para las damas
y Domingos para los varones, en el horario de 2:30pm a 4:30 pm a los
familiares de pacientes hospitalizados con diagnostico de esquizofrenia, la
investigadora y el familiar se dirigieron a una de las bancas que tiene el
hospital, buscando un ambiente propicio para la aplicaciéon del instrumento que

tomo un tiempo de 10 a 15 minutos aproximadamente por cada familiar.

Todo se realiz6 bajo criterios de inclusiébn y exclusion, la informacion
obtenida fue bajo consentimiento informado, respetando el anonimato de las

respuestas y despejando las dudas que pudiese haber durante la encuesta.

Para el control de calidad de datos el investigador tuvo en cuenta dos
momentos, primero estuvo presente en el momento de aplicar las encuestas a
las unidades de analisis con el objetivo de absolver interrogantes. Y el segundo

momento fue durante el andlisis estadistico.

3.9 Aspectos éticos

Toda investigacion que tenga como objeto de estudio al ser humano, debe
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ser aprobado por el comité de ética, por ello, este estudio, pas6 por comité de
investigacion (Oficina de Docencia e Investigacion) del Hospital Hermilio
Valdizan, ya que fue donde se realizd el estudio de investigacion. Siendo
aprobado con la Carta Nro. 765-DG//049-OADI/HHV-2012, siendo el titulo del
proyecto “Cambios Psicosociales presentes en el cuidador familiar del paciente

con esquizofrenia, Hospital Hermilio Valdizan 2012.

Se consideré todos los aspectos bioéticos, basados en los coédigos
internacionales y nacionales; con base en 4 principios fundamentales de
Justicia, ya que todos recibieron el mismo trato; Beneficencia, ya que no se
transgredio ni se puso en riesgo su integridad; Autonomia, ya que los familiares
no fueron forzados a participar, asegurando el consentimiento y la no
Maleficencia, porque no se alteré los datos de la investigacion realizada. Asi
mismo se tuvo en cuenta la confidencia, opcion de participacién e informacion,
respeto, honestidad y competencia profesional durante la investigacion;

orientdndose a la préactica del valor.

Se resalta el uso del consentimiento informado, los datos recolectados en el
estudio por parte de los participantes fueron utilizados solo para el objetivo del
estudio; y procesados con la asignacidon de coédigos para preservar el

anonimato.

3.10 Andlisis de datos
Luego de la recoleccién de datos, estos fueron procesados manualmente,
luego se ingresaron dichos datos a Excel, haciendo uso de los cddigos,
ingresandolos finalmente al SPSS version 20, lo cual permitid agrupar dichos

resultados y presentarlos en Tablas y graficos. Ademas se hizo uso de formulas
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estadisticas (Alfa de Crombach) para el andlisis estadistico de confiabilidad, en
suma se hizo uso de la estadistica descriptiva, teniendo en cuenta los objetivos

y base tedrica.

El valor final de la variable Sobrecarga se realiza mediante la suma de las
puntuaciones en los 22 items de la Escala de Sobrecarga de Zarit; hallando asi

la puntacién final la cual tiene un rango que va desde 22 a 110; obteniendo:

v No sobrecarga: 22- 46.
v Sobrecarga leve:  47- 55.
v Sobrecarga intensa: 56-110.

Los cuidadores que obtienen puntuaciones entre 22 y 46 puntos, no
presentan sobrecarga, es decir, aunque pueden sentirse algo molesto o ansioso

por la situacion de cuidado, no se ven superados por ésta.

Los cuidadores que obtienen puntuaciones entre 47 y 55 puntos presentan
una sobrecarga leve; personas en las que su bienestar comienza a verse

afectado por el cuidado, es un factor de riesgo para iniciar sobrecarga intensa.

Finalmente, los cuidadores que obtienen puntuaciones entre 56 y 110 puntos

presentan una sobrecarga intensa. Son personas que se sienten agobiados por

la tarea que han de desempefar
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CAPITULO 4 RESULTADOS Y DISCUSION
4.1 Resultados

A continuacion, se describiran de forma ordenada las tablas y gréaficos que
determina los resultados finales de cada variable y sus dimensiones, con una

breve discusion contrastado con estudios anteriores y la base tedrica



Tabla 1
Datos sociodemogréficos en los cuidadores familiares de pacientes con

Esquizofrenia, Hospital Hermilio Valdizan
Agosto 2013

DATOS CATEGORIA f=52 100%
EDAD 20 a 35 afos 19 37
36 a 59 afos 25 48
60 aflos a mas 8 15
GENERO Masculino 4 8
Femenino 48 92
GRADO DE INSTRUCCION Primaria 7 13
Secundaria 30 58
Educacion Técnica 13 25
Superior 2 4
ESTADO CIVIL Soltero 13 25
Casado 18 34
Viudo 4 8
Union libre 17 33
PARENTESCO Padres 11 21
Hijos 32 61
Pareja 5 10
Hermanos 4 8
TIEMPO DE CUIDADO 1 a 5 afnos 13 25
6 a 10 afios 27 52
11 afios a mas 12 23

En cuanto a los cuidadores familiares encuestados100% (52), el 48% (25)
corresponden a edades que oscilan entre 36 y 59 afios, 37% (19) tienen entre
20 y 35 afos de edad; la mayoria de cuidadores es de sexo femenino 92% (48);
el 58% (30) tienen educacion secundaria, mientras que el 25% (13) cuenta con
estudios técnicos; el 61% (32) son hijos asi como también el 21% (11) son
padres; el 52% (27) cuida entre 6 y 10 afios al paciente.



Grafico 1
Nivel de sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con Esquizofrenia,
Hospital Hermilio Valdizan

Agosto 2013

= No sobrecarga Sobrecarga leve mSobrecarga Intensa

En el Gréafico 1, se observa los tres niveles fundamentales de Sobrecarga,
obteniendo que el 44% (23) de los cuidadores presenta sobrecarga leve,
mientras que el 31% (16) tiene sobrecarga intensa y por ultimo el 25% (13) de

los cuidadores no presenta sobrecarga.
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Grafico 2
Nivel de sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con esquizofrenia,
Hospital Hermilio Valdizan segun la dimension
Impacto del cuidado

Agosto 2013
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Los cuidadores presentan respecto a la dimension impacto del cuidado, que le
sobrepone brindar atencion a su familiar una sobrecarga del cuidado leve 48%

(25), sobrecarga intensa 19% (10) y no sobrecarga 33% (17).
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Grafico 3
Nivel de sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con esquizofrenia,
Hospital Hermilio Valdizan segun dimension
Calidad de las relaciones interpersonales

Agosto 2013

70

60

50

a0 -

10 56%

2w 36%

10

1} _. ; e
Sobrecarga Leve No sobrecarga Sobrecarga Intensa

Los cuidadores presentan respecto a la dimension de Calidad de las relaciones
interpersonales con su familiar una sobrecarga del cuidado leve 56% (29),

sobrecarga intensa 8% (4) y no sobrecarga 36% @ (19).
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Grafico 4
Nivel de sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con esquizofrenia,
Hospital Hermilio Valdizan segun dimension de
Expectativas de autoeficacia

Agosto 2013
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Los cuidadores entrevistados presentan respecto a sus expectativas de las
capacidades para cuidar a su familiar una sobrecarga leve 63% (33), mientras
que el 27% (14) no presenta sobrecarga 24% (15) y el 10% (5) tiene sobrecarga

intensa.
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4.2 Discusion

La salud mental representa un estado de bienestar en todas las esferas de
la vida del ser humano, lo que favorece las relaciones interpersonales e
integracion social del individuo, y al verse alterada surgen los trastornos
mentales los cuales son una problematica en el sector salud, debido al aumento
significativo de casos a nivel mundial; reconociéndose como uno de los mas
diagnosticados a la Esquizofrenia. A nivel nacional existen 301 mil 358
personas con este mal, debido a la complejidad de sus sintomas y duracion de
la enfermedad, provocando dependencia en las personas que la padecen, lo
qgue lleva a la necesidad de un cuidador permanente para dichas personas. Se
evidencia que los cuidadores del que padece la enfermedad por lo general es
un miembro de la familia; existiendo un mayor grado de dificultad ya sea fisica,
psicolégica o emocional que experimenta dicho cuidador. Por ello el grupo
familiar que es la principal fuente de apoyo necesita en su totalidad ser

involucrada en el abordaje y tratamiento de la enfermedad.

En cuanto a los datos sociodemogréficos (Tabla 1) de las personas
encuestadas se encontré que el 48% tienen entre 36 y 59 afios de edad; el
92% de dichas personas es de género femenino; en cuanto al grado de
instruccion predominan los estudios secundarios con 58%; evidenciandose que
el 34% son casados; respecto a la relacion con el paciente el 61% son hijos, el
52% cuida del paciente entre 6 y 10 afios. El autor Cano Cares en su
investigacion, Aproximaciéon al sentimiento de carga del Cuidador en un grupo
de familiares de pacientes Esquizofrénicos usuarios de Clozapina en control
ambulatorio en el Servicio de Psiquiatria del Hospital Base Valdivia en el
2006, obtuvo gue el 47% de cuidadores tenian edades que comprendian

entre 40 a 60 afios, un 37% eran casados, 96.6% eran las madres del paciente,
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siguiendo asi la tradicion de la sociedad donde la mujer es quien realiza el
cuidado de los nifios y enfermos. Asi mismo Steele Britton®® en su estudio,
Prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador en cuidadores informales
de pacientes del Hospital Diurno del Hospital Nacional Psiquiatrico durante los
meses de octubre y noviembre de 2009, describe que la edad promedio de los
participantes de su investigacion es de 53.7 afios, el 89% son de sexo
femenino, el grado de instruccion que sobresale es el nivel primaria con 21.6%,
mientras que el 32.4% son casados, encontrandose ademas que el 82% son las
madres y un 67.6% cuidan a su familiar de 5 a méas afos. Por otro lado, para
Jaen Varas D, Callisaya Quispecahuana E, Quisbert Gutierrez H en su
investigacion Evaluacion de la sobrecarga de los cuidadores familiares de
pacientes con esquizofrenia del Hospital de Psiquiatria “Dr. José Maria
Alvarado™’, deduce que la edad media encontrada es 60 afios, los cuidadores
son de sexo femenino en un 84.2% y 72.5% son las madres de paciente; lo cual
resalta al miembro que se encuentra mas proximo al paciente con
esquizofrenia, el cual viene a ser el principal soporte y responsable de su
cuidado. Mientras que Le6n Saavedra en su estudio, Factores asociados a
mayores niveles de carga familiar en cuidadores principales de pacientes con
esquizofrenia en actual atencién ambulatoria®®, resalta que 62% de los
entrevistados tenian edades entre 39-64 afos, el 66% son mujeres, predominan
la educacion superior en un 44% y el 36% de cuidadores son hermanos del
paciente. Se resalta entonces que el grupo mas vulnerable son las mujeres,
debido a que ademas del papel de cuidadora principal del enfermo, asuma la
gran mayoria de las tareas del hogar. Por lo tanto, se encuentra coincidencias
significativas de los resultados de la presente investigacion con estudios

consultados de diferentes autores.
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En relacidon a la Sobrecarga (Grafico 1), se encontréo que el 44% de los
cuidadores familiares presenta sobrecarga leve; el 31%  tiene sobrecarga
intensa y un 25% no presenta sobrecarga. Segun Cerquera Cordoba A,
Granados Latorre F, Buitrago Marifio A, en su estudio titulado Sobrecarga en
cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer, evidencia que 65.4%de
los cuidadores informales no presenta sobrecarga, mientras que el 17.3%
presenta sobrecarga leve e intensa. La sobrecarga aparece cuando el cuidador
informal no se siente preparado y no tiene conocimiento suficiente para
desempeniar esa funcion, esta relacionada con la dedicacién al desempefio del
rol de cuidador e implica las repercusiones concretas en la vida de este, lo que
incrementa su agotamiento y lo lleva a dejar de lado sus propias necesidades
de salud™. Ante ello Bertel De la Hoz, A en su investigacion, Riesgo a enfermar
y sobrecarga del cuidador principal del anciano dependiente®, muestra que
42.4% tenian sobrecarga intensa, el 30.7% presentaba sobrecarga leve y
26.9% no tenian sobrecarga; lo que indica que los altos indices de sobrecarga
moderada o intensa, puede estar causada por la actividad asistencial del
cuidado y por las limitaciones y privaciones fisicas, emocionales, sociales e
incluso econdémicas propias que debe asumir el cuidador. Para Andueza Doce
M, Galan Rodriguez de Isla P, Benavides Espilla M, Peralta Rodrigo M, en su
estudio Sobrecarga emocional del cuidador del enfermo mental ingresado en
una unidad de subagudoslg, demuestra que en los cuidadores participantes del
estudio se encontré que 31.1% no presenta sobrecarga; ante el 15.6% que
tenia sobrecarga leve y 53,1% manifesté sobrecarga intensa. La sobrecarga
gue supone el cuidado es econOmica, emocional y fisicamente, se traduce en
muchas ocasiones en un aumento de la morbilidad fisica y psiquica; que
depende de las repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de

afrontamiento y apoyo con que se cuenta.?® Por lo mencionado, en el primer
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estudio se encuentra divergencias en cuanto a los resultados, sin embargo en
los estudios posteriores se encontrd ciertas concordancias con los resultados
de la presente investigacion, junto con el referente tedrico. Aquellos datos

obtenidos apuntan hacia un problema latente y un proceso en evolucion.

Por otro lado en referencia a la Sobrecarga, segun la dimension de Impacto
del Cuidado (Gréfico 2) se encuentra en mayor proporcion que el 48% de los
cuidadores familiares tiene sobrecarga leve y 33% no presenta sobrecarga. Los
autores Avila Estrada N, Flores Rios M, Santos Ortiz M, Ochoa Estrada C,
Gallegos Alvarado M, en su investigacibn Sobrecarga en el cuidador de
paciente con infarto agudo al miocardio®, resalta gue en el impacto del cuidado
el 56% no presentan sobrecarga, 44% presenta sobrecarga leve; asi mismo
Aznar M. Fleming V. Watson H. Narvaiza M. en su investigacion titulada
Necesidades psicosociales de los cuidadores informales de las personas con
esquizofrenia: exploracién del rol del profesional de enfermeria®**, manifiesta
gue el comportamiento de la persona que padece el trastorno esquizofrénico y
los distintos sintomas de la enfermedad provocan altos niveles de estrés en el
cuidador. Los cuidadores encuentran muy dificil enfrentarse a la evolucion de la
enfermedad, la persona puede volverse de repente agresiva u hostil, y
suspicaz. Algunos cuidadores lo llevan muy bien pero otros se hunden por la
complejidad de la enfermedad. Mientras que Gallart Férnandez A. en su estudio
Sobrecarga del cuidador inmigrante no profesional formal en Barcelona®,
manifiesta que los problemas que destacan en el impacto del cuidado sobre el
cuidador son la ansiedad, estrés, depresion y limitacion o aislamiento social.
Estos problemas en general afectan a todos los cuidadores, pero sobre todo a
los que atienden a personas con demencia®, similar situacién a los cuidadores

de los que padecen enfermedades mentales. Madeleine Leininger define la
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practica del cuidar como un fendmeno de asistencia, apoyo o facilitacion a otro
individuo con necesidades anticipadas o evidentes, con el objetivo de mejorar la
condicion humana o del estilo de vida. Es por ello, que el antecedente
contrastado con la actual investigacion se encuentra coincidencias, asi como

con la base teodrica.

En relacion a la Sobrecarga, segun la dimension Calidad de las Relaciones
Interpersonales (Grafico 3) se evidencia en mayor numero que el 56%
manifiesta sobrecarga leve y 36% de los cuidadores no presenta sobrecarga.
Avila, Flores, Santos, Ochoa y Gallegos® refieren en su estudio que el 75%
presenta sobrecarga leve y 25% no tuvo sobrecarga. Lopez J et al. en El rol de
cuidador de personas dependientes y sus repercusiones sobre su calidad de
vida y su salud®, indican que la persona dependiente es aquella que debido a
la pérdida de autonomia fisica, sensorial, mental o intelectual, precisa la
atencion de otra persona para realizar sus actividades basicas; la presencia de
un miembro en la familia que requiere cuidados, genera una situacion familiar
qgue provoca cambios dentro de la estructura familiar, en roles y patrones de
conducta de sus integrantes. Por su parte Moreira de Souza R, Turrini R. en su
investigacion Paciente oncoldgico terminal: sobrecarga del cuidador®, refiere
qgue independientemente de la gravedad, la presencia de un enfermo en casa
siempre altera la dindmica familiar, los efectos se sienten mas cuando la
condicion socio-econdémica del cuidador es menor y el enfermo tiene mayor
dependencia, pudiendo existir conflictos del cuidador con su trabajo, que
muchas veces se ve obligado a faltar al servicio o hasta abandonar el empleo.
Ante ello Cano K. refiere que los cuidadores familiares suelen mostrar
variaciones a nivel psicolégico y emocional tales como verglienza, irritabilidad,

miedo, tension, temor por el futuro del familiar y sensacion de descontrol, el
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mismo autor indica que el 37% reconoce un sentimiento de enfado al estar
cerca del familiar, el 53% respondid que algunas veces piensa que por ser
cuidador o tener un familiar con esquizofrenia no tiene tanta intimidad como
desearia, mientras que el 73% de los casos sienten o piensan no sentirse
distanciados de sus amistades por ser cuidadores o familiares de un enfermo
de esquizofrenia. Barron B, Alvarado S. Desgaste fisico y emocional del
cuidador primario en cancer”, refiere que la sobrecarga del cuidador
comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que
sufren los cuidadores de personas enfermas, afectando sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional. Por los
resultados encontrados y contrastados con estudios y autores diferentes se

encuentra concordancias.

En cuanto a la Sobrecarga segun la dimension de Expectativas de
autoeficacia (Gréafico 3), se encontré que 63% no presento sobrecarga y 27%
tiene sobrecarga leve. Por su parte Andueza, Galan, Benavides y Peralta™®
destacan en su estudio que los items de menor puntuacién corresponden a los
de la dimensién de autoeficacia del cuidado prestado, entendiendo que no es
esta dimension la que mas le preocupe al cuidador. Flores E, Rivas E, Seguel
F. Nivel de sobrecarga en el desempefio del rol del cuidador familiar de adulto
mayor con dependencia severa’®, indica que el cuidador puede experimentar
una variada gama de emociones( ira, culpa, frustracion, agotamiento, ansiedad,
miedo, dolor, tristeza, amor, aumento de la autoestima y satisfaccion) debido al
trabajo realizado, dependiendo de las circunstancias individuales en que se
asume el rol de cuidador, pues significa un cambio brusco para el que no esta
preparado y originar sentimientos de pérdida importante, de lo que fue antes de

asumir el rol de cuidador y de las expectativas que se habia trazado. Por lo
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mencionado, se encuentra coincidencia con los resultados en relacion a los

estudios contrastados, ademas del aporte de la base tedrica al respecto.
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CAPITULO 5 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

v' Se encontr6 que los familiares cuidadores de los enfermos con
esquizofrenia, son en mayor proporcion de sexo femenino, en edad adulta,
casadas, hijos (as) del paciente, lo cual hace referencia de que son la
poblacion méas susceptible para convertirse en cuidadoras; y con un tiempo
de cuidado de 6 a 10 afios pudiendo presentar consecuencias que implica el

cuidado constante.

v' Se encuentra que en el nivel de sobrecarga del cuidador familiar predomina
un nivel de sobrecarga leve y en menor proporcion la sobrecarga es intensa;
lo que constituye una amenaza para la salud del cuidador familiar y el

desarrollo adecuado en las esferas de su vida diaria.
v Los cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia manifiestan tener
mayoritariamente sobrecarga leve en relacién al Impacto del cuidado, lo que

constituye una de las caracteristicas de la sobrecarga.

v La sobrecarga del cuidador familiar en cuanto a Calidad de las relaciones



v Interpersonales se encontré en mayor proporcién en el nivel leve, lo que
denota que existe agotamiento en un buen namero de ellos por los efectos

gue ocasiona el cuidado en la relacién paciente-familiar.

v' Enrelacion a la Sobrecarga en la dimension de Expectativas de autoeficacia
de los cuidadores familiares, mayoritariamente no presentan dicha
sobrecarga, evidenciando en las ideas o creencias que tienen del cuidado

gue brindan.

5.2 Recomendaciones

B Paralalnvestigacion:
v' Realizar investigaciones similares a la presente con enfoque cuantitativo,
cualitativo o cuali-cuantitativo, identificando los factores personales que

pueden contribuir a la sobrecarga en cuidadores familiares.

v' Realizar investigaciones dirigidas a la problematica en salud mental, debido
al aumento de casos de trastornos mentales y la necesidad de abordar la

salud del cuidador familiar.

v' Realizar investigaciones de disefio correlacional y cuasi experimental
dirigida a investigar factores asociados a la sobrecarga y terapias de

intervencion.

B Parala Institucion:
v' Convocar a un equipo multidisciplinario (médicos, enfermeras, psicélogos,
asistentas sociales, entre otros) a fin de plantear estrategias conjuntas, de

deteccion e intervencion oportuna utilizando terapias de afrontamiento al
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estrés y evitar su prevalencia en los cuidadores familiares.

Potenciar el programa de apoyo psicolégico a la familia con énfasis, en el
cuidador familiar, mediante talleres, consejerias para conservar el buen

estado de salud.

Implementar un programa de evaluacion periodica de sobrecarga, en la
busqueda de informacién relevante y oportuna, que permita identificar los

indicios del agotamiento en el cuidador familiar.

Promover y difundir investigaciones sobre la promocion y prevencion de la

salud mental de pacientes, familia y comunidad.

Formar grupos de apoyo y reunion entre los familiares de pacientes con
esquizofrenia, a fin de que puedan interactuar y compartir experiencias y

vivencias entre ellos.

Facilitar talleres a los familiares, educandoles sobre las medidas de
afrontamiento fisicas, psicolégicas y sociales a optar para prevenir la

sobrecarga.

B Parala Enfermeria:

Promover dentro de los contenidos tematicos en Salud Mental, Psiquiatria y
Salud Publica u otros cursos afines en las instituciones formadoras
(Universidades, Asociaciones Cientificas, Colegio de Enfermeros) haciendo
énfasis en la promocion y prevencion de la salud mental no solo en el

enfermo sino en el entorno.
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v" Promover y difundir investigaciones acerca de la salud mental, haciendo

énfasis en los cuidadores familiares.

v Implementar campafias o talleres sobre estilos de vida saludables,
promoviendo el de nivel de vida de los cuidadores familiares de pacientes

con alteraciones mentales.

v' Mantener la formacion holistica de las estudiantes de enfermeria; inculcando
el cuidado humanizado al paciente y entorno; teniendo en cuenta la atencion
de la enfermedad actual y la prevencién de las posibles consecuencias en la

familia
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ANEXO A

MATRIZ OPERACIONAL

Variables

Definicion conceptual

Dimensiones

Definicién operacional

Indicadores

VALOR FINAL

Sobrecarga

Es la sensacibn de
desgaste, perdida de
energia, agotamiento vy
fatiga, generado en las

personas que asumen el
cuidado en el hogar de una
persona con problemas de
dependencia, durante un
periodo de duracibn no
determinado; quienes por el
impacto y dificultad
persistente que entrafia
para el cuidador el cambio
radical de su modo de vida,
suelen experimentar graves
problemas fisicos,
psicologicos, emocionales y

financieros ademas de
derivados del estrés
originado por las

circunstancias en que se
desarrolla el cuidado.

Impacto
cuidado

Calidad de
relacion
interpersonal

del

Este factor hace referencia a
aquellas cuestiones
relacionadas con los efectos
0O consecuencias que se
pueden evidenciar en el
cuidador informal,
ocasionados por prestacion
continua de cuidados a un
familiar dependiente, es asi
gue se pueden identificar las
siguientes situaciones: falta
de tiempo libre, falta de
intimidad, deterioro de la vida
social, sensacion de pérdida
de control sobre su vida,
deterioro de la salud, etc.

Se encuentra
por aquellos elementos,
sentimientos y  actitudes,
referidos producto de Ila

representado

K/
0‘0

K/
0‘0

53

8

Alteracion en las
relaciones sociales.
Dependencia del
paciente.

Perdida de la

privacidad y del

tiempo libre.
Problemas de salud.
Responsabilidades
extras.

Percepcion del grado
de sobrecarga.

Problemas
psicoemocionales
Problemas familiares
Dudas para delegar

3
*

*

No
sobrecarga

5

S

Sobrecarga

leve

7
0‘0

Sobrecarga
intensa
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K/
0‘0

Expectativas
de autoeficacia

relacion y convivencia que el
cuidador familiar mantiene
con la persona receptora del
cuidado; pudiendo verse
reflejados el deseo de
delegar el cuidado en otros,
sentimientos de verglenza,
enfado o] tension,
sentimientos de indecision
acerca del cuidado.

Se reflejan las creencias,
experiencias, ideas y
percepcion que refiere el
cuidador sobre su capacidad
para brindar un cuidado
adecuado y de calidad a su
familiar a cargo, es asi que
tiene pensamientos
referentes a la atencién
como: el deber de hacerlo, la
falta de recursos
econémicos.

R/
0‘0

el cuidado

Capacidad
cuidado
Problemas
econémicos

del
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ANEXO B
CUESTIONARIO

Un saludo cordial para Ud. Estimado(a) sefior(a):

Mi nombre es Ada Chomba Sanchez, egresada de enfermeria de la Escuela de
Enfermeria Padre Luis Tezza — Universidad Ricardo Palma. Estoy realizando un
trabajo de investigacién con el objetivo identificar la sobrecarga que presentan los
cuidadores familiares de los pacientes con esquizofrenia, con el propdsito mejorar la
calidad de vida del paciente y familiar. Motivo por el cual solicito su colaboracion
siendo importante para el logro del objetivo propuesto. Este cuestionario es anénimo y
confidencial, por lo que le solicito conteste las siguientes preguntas con la mayor
sinceridad posible.

Z Instrucciones parte 1. Lea las preguntas, complete los espacios en blanco y

marque con una (X) la respuesta que prefiera. Solo una respuesta por pregunta.

: e el _—
o Edad: afios cumplidos.
e Sexo:

®* Grado de Instruccion:

B sin educacion B nicial
H primaria B secundaria
H Educacion Técnica Heducacion Superior

e Parentesco con el paciente:

H Madre o Padre H Esposo(a)

B Hio (a) H Hermano(a)

H Nieto(a) {1 Hermano(a)
* Estado Civil

H soltero B casado

1 viudo 1 Dpivorciado

B union libre

* Desde cuando proporciona cuidados:

l:t 1- 5 afios l:t 5 a 10 afios

H Mas de 10 afios
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Z Instrucciones parte 2: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en
las cuales se refleja cOmo se sienten las personas que cuidan a otra persona. A la
hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino
tan sélo su experiencia. Marque con una (X) la respuesta que Ud. prefiera.

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT (CAREGIVER BURDEN INTERVIEW)

1 2 3 4 5
Nunca Casi nunca A veces | Bastantes veces | Casi siempre

PREGUNTA 1 2 3 4

1. ¢(Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que
realmente necesita?

2. ¢Piensa 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 otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4. ¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

5. ¢ Se siente enfadado cuando estéa cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8. ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

9. ¢ Se siente tenso cuando estéa cerca de su familiar?

10. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar de su familiar?

11. ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar de su familiar?

12. ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su familiar?

13. ¢Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

14. ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?

15. ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para
los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo 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. ¢ Piensa que deberia hacer méas por su familiar?

21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ¢qué grado de "carga" experimenta por el
hecho de cuidar a tu familiar?
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ANEXO C

INSTRUCTIVO PARA EL CUESTIONARIO

El investigador al momento de realizar la encuesta hara uso de un lapiz y borrador,
y sin realizar enmendaduras.

La encuesta se realizara previa participacion voluntaria y firma del consentimiento
informado.

La encuesta tendra 22 preguntas con alternativas multiples.

El tiempo de la entrevista-encuesta serd de 15 minutos.

Sélo se contestara una alternativa por pregunta a través de un aspa (X), de caso
contrario se anulara la pregunta; ademas estara bajo supervision del investigador y
el colaborador para revisar que no haya dos respuestas en una misma pregunta.
La colaboradora serd capacitada previamente para poder realizar la encuesta; si
se le autoriza.

El investigador y colaboradora permanecera en todo momento para ir despejando
las dudas posibles, durante la encuesta.

El investigador y colaborador estaran supervisando la encuesta para evitar que
algun item quede sin responder o este marcada dos veces.

Las encuestas seran identificadas mediante codigos para preservar el anonimato

de los escolares participantes.
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ANEXO D N

(5 % E)

ESCUELA DE ENFERMERIA PADRE LUIS TEZZA

Afiliada a la Universidad Ricardo Palma

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LOS PARTICIPANTES EN EL TRABAJO
DE INVESTIGACION
Titulo: “Sobrecarga en el cuidador familiar del paciente con esquizofrenia, Hospital
Hermilio Valdizan, Agosto 2013”

Responsable: Egresada de la EEPLT, Ada Chomba Sanchez.
Propoésito de descripcion de la investigacion

El propdsito es determinar la sobrecarga que puede presentarse en el cuidador
familiar del paciente con esquizofrenia.
Pr imien

Si usted acepta participar de este estudio de investigacion, la investigadora
coordinara con usted una cita dentro de las instalaciones del Hospital, la cual sera en
la fecha y hora que a usted prefiera, se le entregard un instrumento que esta
compuesto por preguntas con alternativas de respuesta predeterminadas, para medir
el grado de sobrecarga del cuidador.
Participacién voluntaria

La participacion en este estudio es voluntaria. usted podra retirarse de la
investigacion en cualquier momento. También podra decidir que no desea participar
ahora o podra decidir que desea participar y cambiar de opcidn mas adelante,
teniendo en todo momento plena libertad de decisién. Si decide no participar o
retirarse, no se tomara ningun tipo de represalias 0 sanciones en contra de su persona
Beneficios

Con su participacion se busca tener un panorama amplio de la sobrecarga que

presentan los familiares de pacientes con esquizofrenia. En base a ello, se podran
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crear nuevas estrategias educativas para todos los familiares para mejorar su mejor
calidad de vida.
Ri molesti

No presentard ningun riesgo fisico o mental, ya que su participacion en la
investigacion consiste en resolver los cuestionarios que se le entregaran.
Privacidad

A fin de proteger su privacidad, su informacion y datos obtenidos seran
rotulados con un nimero de sujeto de estudio y no con su nombre, ni con sus iniciales;
conservando asi su informacién y su consentimiento en un archivo seguro que no
forma parte de los registros médicos. Su nombre no figurara en ninguna publicacion o
informe sobre esta investigacion, trabajandose los datos apenas para los fines
establecidos en este consentimiento.

Remuneracidn:

No recibirds ninguna remuneracion por participar en este estudio.
¢, DESEAS PARTICIPAR EN EL PRESENTE ESTUDIO?

Confirmo que he leido las declaraciones consignadas en este consentimiento
informado. Confirmo que la sefiorita autora de la investigacion me ha explicado la
informacion y los procedimientos que incluye. Confirmo que he leido la posibilidad de
formular preguntas sobre este estudio y estoy satisfecho con las respuestas y las
explicaciones referidas, tuve tiempo y la posibilidad de leer la informacién
cuidadosamente, y decidir si deseo participar 0 no en el presente estudio.

Datos de la Investigadora
Si tuviera alguna duda sobre el estudio puede comunicarse con la Srta. Ada Chomba
Sanchez al teléfono 2343100, quien es responsable del estudio.

Se agradece su importantisima participacion de antemano.

Se le hara entrega de una copia de este formulario, por favor llenar los espacios con

letra imprenta y legible, gracias.
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Consentimiento

Firma de la
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ANEXO E

CONCORDANCIA DE OPINIONES DE JUECES DE EXPERTOS

PRUEBA BINOMIAL

Jueces | 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Total P
ltems
1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 0.001
2 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 0.001
3 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 0.001
4 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 0.011
5 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 0.001
6 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 0.011
7 1 1 1 1 1 1 0 1 1 1 1 0.011
8 1 1 1 0 1 0 1 1 1 1 2 0.055
9 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 0.001
10 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1 1 0.011
Spi= 6.664

Se ha considerado:
Si la respuesta es
v' 0=negativa
v’ 1= positiva
v' Excepto las preguntas 7 y 8 que es lo contrario
v" N= 10 expertos
Formula: P=  2Jpi = 0.104=0.0104
10 10
v' El valor hallado de P es 0.0104; lo que demuestra que el grado de concordancia es
significativo y el instrumento es valido al aplicar la prueba binomial. Por ello se
evidencia que hay una concordancia entre los jueces expertos al evaluar los 10

items
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ANEXO F

CONFIABILIDAD DE INSTRUMENTO - ESTUDIO PILOTO

PRUEBA ALFA DE CRONBACH PARA LA CONFIABILIDAD

General 22 0,624 Aceptable

Impacto del cuidado 12 0,672 Aceptable

Calidad de las Relaciones 6 0.605 Aceptable
Interpersonales

Expectativas de Autoeficacia 4 0,671 Aceptable

COEFICIENTE ALFA CROMBACH

o =
>.5°(Y,)
N-1]1- &S
SZ
X
Donde:
N = numero de items
2 . . .,
> s*(Y;) = Sumatoria de la varianza de los items
SZ
g = Varianza de toda la dimension
v Una confiabilidad es buena cuando su coeficiente se acerca a 1 y es mayor

que 0.5 por lo cual la confiabilidad del instrumento es Aceptable, tomando en

cuenta las variables y por cada dimension.
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ANEXO G

ESCALA DE VALORACION

ESCALA DE ZARIT DE
SOBRECARGA GENERAL

PUNTAJE

No sobrecarga

22 a 46 puntos

Sobrecarga Leve

47 a 55 puntos

Sobrecarga intensa

56 a 110 puntos

IMPACTO DEL CUIDADO

PUNTAJE

No sobrecarga

12 a 26 puntos

Sobrecarga Leve

27 a 35 puntos

Sobrecarga intensa

36 a 60 puntos

INTERPERSONAL

PUNTAJE

No sobrecarga

06 a 14 puntos

Sobrecarga Leve

15 a 23 puntos

Sobrecarga intensa

24 a 30 puntos

EXPECTATIVAS DE AUTOEFICACIA

PUNTAJE

No sobrecarga

04 a 10 puntos

Sobrecarga Leve

11 a 16 puntos

Sobrecarga intensa

17 a 20 puntos




