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RESUMEN.

Cuando uno de nuestros familiares es diagnosticado con un trastorno mental se
genera en la familia un sin ndmero de situaciones e interrogantes, entre ellas:
¢, Quién se hara cargo de los cuidados del familiar?, es decir, la persona que
desempefiard la funcién de cuidador primario. Son mayormente las madres las que
asumen todos los cuidados, sin embargo el recorrido apenas comienza ya que el
cuidador esta propenso a sufrir una sobrecarga intensa lo cual que podria terminar
el un sindrome de Cuidador si no es orientada de manera correcta; motivo por el cual
conllevaria al cuidador a convertirse en otro enfermo en casa lo que a su vez

repercutiria en el tratamiento del familiar.

El presente trabajo se realiz6 con los cuidadores primarios de pacientes con
esquizofrenia ingresados en las salas de urgencia del Instituto de Neurociencias de
la JBG a los cuales se les aplico la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, el
cuestionario Whoqol-Bref para evaluar su calidad de vida y una entrevista semi-
estructurada. Estos instrumentos nos dieron respuesta al objetivo de caracterizar la
semidtica que presenta el sindrome del cuidador en los cuidadores primarios,
ademas de ver el grado de afectacion que existe tanto en lo socio-laborar como en lo

intra —familiar.

Al finalizar la investigacion constatamos que el 100% de los cuidadores primarios de
pacientes con esquizofrenia ingresados en las salas de urgencias del Instituto de
Neurociencias de la JBG padecen actualmente de sindrome del cuidador
caracterizado por dolor fisico, desesperanza, falta de concentracion, irritabilidad,
aislamiento, miedo, estrés, inseguridad, entre otras; lo que claramente repercute en
la interaccion con los miembros de la familia 0 amigos, asi como también en el plano
laboral ya que un 55% de los cuidadores ha tenido que abandonar su trabajo de

manera total o parcial para hacerse cargo del paciente.
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l.- MARCO REFERENCIAL

I.1.- A quienes Denominamos Cuidador.

Para poder caracterizar el Sindrome del Cuidador debemos primero dejar clara la
definicion sobre cuidador y su caracterizacion segun nuestro contexto cultural y
social. Es probable que los lectores consideren irrelevante la definicion del concepto
literal ya que podriamos decir que es una persona que cuida, sin embargo no esta de
mas dejar claro el concepto que se maneja en nuestro medio, Es asi que de la Real

Academia de la Lengua lo define simplemente como el “que cuida”.

Pero para hacer un poco mas especifico el termino nos podemos referir al concepto
que nos da la Web de la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia sobre
cuidadores familiares de personas mayores dependientes que nos dice: un cuidador
o cuidadores son aquellas personas que, por diferentes motivos, coinciden en la
labor a la que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo a permitir que otras
personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudandolas a adaptarse a las

limitaciones que su discapacidad funcional (entendida en sentido amplio) les impone.

Es asi que podemos definir de manera muy general que cuidador es la persona que
no es miembro de ninguna institucion sanitaria o social y que se encarga de los
cuidados totales o parciales de personas no autbnomas que viven en su domicilio o
muy cerca de este. También mencionaremos otros tipos de cuidadores que en

algunos casos también son participes de los cuidados.

[.1.2.- Tipos de cuidador.

Dentro de toda la bibliografia citada resulta dificil encontrar una clasificacién
general de los tipos de cuidadores que existen, pero partiendo de nuestro interés
en el estudio del cuidador primario o principal lo clasificaremos béasicamente en
tres tipos para tener una mayor comprension y diferenciacion de la funcién que

cumple cada uno de ellos:



[.1.2.1.- Cuidador primario: Es la persona encargada de la mayor parte del
cuidado del paciente. Por lo general este vive en el mismo domicilio o muy cerca.

Es mayormente familiar en primer grado del paciente.

Gran parte de la informacion que se encuentra en las diferentes bibliografias acerca
del cuidador primario, maneja mas o menos la misma terminologia, por lo que
podemos decir que un cuidador primario es aquella persona que se encarga de
proveer multiples cuidados a un individuo que por alguna situacion determinada no
los puede realizar por si mismo, sin embargo, el concepto que mencionan
Jamieson y R. llisley, nos da una perspectiva mas amplia de los roles que cumple un
cuidador en la vida de una persona dependiente; manifiesta que “El término cuidador
es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacidbn de «tareas de
caracter de apoyo, pero definido también en términos de relaciones sociales y
familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de amistad o de
vecindad donde éstos han adquirido el caracter de relaciones primarias. La presencia

de afecto se asocia con estas caracteristicas relacionales”.

Para mayor comprension otro concepto propuesto; “Es la persona que atiende las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, por lo general su esposo/a, hijo/a,
un familiar cercano o alguien que le es significativo. Es el que pone en marcha la
solidaridad con el que sufre y el que mas pronto comprende que no puede quedarse

con los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a su familiar o amigo.

Su trabajo adquiere una gran relevancia para el grupo conforme progresa la
enfermedad, no sdlo por la atencion directa al paciente, sino también por su papel en
la reorganizacion, mantenimiento y cohesion de la familia” (Astudillo W, Mendinueta
C, Astudillo E, 2002).

[.1.2.2.- Cuidador secundario: Es aquella persona o personas con una
formacion adecuada para cuidar al paciente y que reciben una remuneracion por
los cuidados prestados. Ademas de que deben tener vocacién para esta

profesion.



1.1.2.3.- Cuidador terciario: Son aquellas personas en su mayoria familiares y
amigos muy allegados que forman parte de su sistema o entorno y colaboran en
mayor o0 menor medida en la atencion y cuidados al paciente.

(Bermejo C, Martinez M, 2003)

Cabe destacar la importancia que conlleva la eleccion de un cuidador para
nuestro familiar, ya que esta persona estara a cargo de todos los cuidados del
paciente, es decir, suplira todas la necesidades basicas y complejas del individuo,

por lo tanto influird de manera directa en la problematica del paciente.

En nuestro medio existen méas cuidadores de los que nos imaginamos, pero sin
embargo esta labor no es considerada como un trabajo a pesar de que no reciban
un salario por su dedicada y desgastante labor sino que simplemente la asumen
como una responsabilidad, un deber o su obligacion, para algunos cuidadores
esta ardua tarea solo se mantendrd por un lapso corto de tiempo ya que la
enfermedad o situacion que le genera algun tipo de minusvalia es pasajera y con
su recuperacion tanto el paciente como su dador de cuidados retoman sus

actividades cotidianas.

No obstante enfermedades catastroficas tales como El cancer, el Alzheimer,
trastorno mentales graves, insuficiencia renal entre otros representan para los
cuidadores familiares un giro inesperado en la mayoria de los casos a todo su
proyecto de vida, y el peso mas fuerte recae sobre el cuidador primario elegido
por los miembros de la familia que hasta ese momento llevaba una vida

relativamente estable e independiente.

Debido al vinculo afectivo que existe entre cuidador y paciente lo mas probable es
que al inicio del tratamiento y cuidados se realice esta actividad con la mayor
predisposicion y agrado, ya que todos se comprometen a “meter mano” en la el
proceso, a medida que el tiempo transcurre las redes de apoyo familiar van

desvinculandose y todas las responsabilidades terminan recayendo sobre el



cuidador primario; de esta manera el enfermo sera cada vez mas demandante
debido a que éste termina convirtiéendose en su Unica ayuda. Esta situacion
desencadena que con el paso del tiempo la persona que asumio todas los
cuidados quizas con entusiasmo y dedicacion se aleje cada vez mas de sus
propios proyectos personales, lo que representa una ruptura en el ciclo de vida
de esta persona generando en ella factores o sintomas subjetivos como fisicos
gue resultan nocivos y que repercuten no solo en su salud fisica sino también en

su salud psicoldgica.

|.2.- Factores nosogenos en la funcién del Cuidado.

Desde hace algunos afios se viene prestando mayor atencién a la sintomatologia
gque presenta una persona con exceso de trabajo, lo que en ambiente laborar de
denomina “Bunout” al que Maslach define como un sindrome en el cual “el
desgaste profesional de las personas que trabajan en diversos sectores de
servicios humanos, siempre en contacto directo con los usuarios, especialmente

personal sanitario y profesores”.

El sindrome “Bunout” surge como una respuesta nociva a la sobrecarga de
funciones y responsabilidades lo que repercute en su desempefio laboral, es asi
que de la misma manera el Sindrome del Cuidador se presenta en los sujetos
encargados de suplir las necesidades totales o parciales del paciente con
esquizofrenia, ya que este asumira los cuidados las 24 horas del dia, los 7 dias de
las semana, los 365 dias del afio y ademas esta labor no recibe ninguna
remuneracion mas que la ayuda econdémica familiar para los gastos médicos del
enfermo con la que se cuenta, es por ello que nos atrevemos a afirmar que el
desgaste generado en este sindrome es mayor al que se genera en los ambientes
laborales por lo que se deberia prestar mayor atencion por parte de profesionales y

familiares.



Las semejanzas y diferencias establecidas anteriormente se hicieron con la
finalidad de incrementar nuestro interés y atencion a este grupo de personas que
se desgastan dia a dia por el bienestar de su familiar pero que en el mayor de los
casos no se le brinda la ayuda y orientacion oportuna lo que resulta convirtiendo a
nuestro cuidador en otro enfermo, ya que la sobrecarga de cuidados vy
responsabilidades, ademés de la demanda desgastante del enfermo son

generadores directos de fatiga.

[.2.1.- Fatiga.

Al referirnos al término fatiga en términos generales es definido por la Real
Academia de la Lengua como una agitacion duradera, cansancio, trabajo intenso y
prolongado. También podemos definirla como una molestia ocasionada por un
esfuerzo mas o menos prolongado o por otras causas y que se manifiesta en la

respiracion frecuente o dificil.

Es importante hace una diferenciacion con el concepto de “Sindrome de Fatiga
Crénica” el cual es definido como “entidad clinica bien establecida que cursa con
fatiga de tipo fisico y mental persistente e invalidante a pequefios esfuerzos y que

resulta insuperable para el paciente” (Alijotas J, Alegre J, 2002)

La fatiga en el cuidador se genera como resultado de las multiples necesidades,
atenciones y cuidados que requiere el paciente con algun tipo de minusvalia, este
desgaste se vera incrementada o disminuida segun la semiotica y estado de
mejoramiento o recaidas que tenga el enfermo. En la mayoria de los casos de
pacientes con enfermedades catastréficas y limitantes solo se dardn periodos
cortos de estabilidad, pero el mayor tiempo sera fuente de agotamiento permanente
durante sus periodos agudos de su enfermedad como es el caso de los pacientes

con trastornos mentales tales como la esquizofrenia.



[.2.2.- Agotamiento.

A menudo escuchamos entre las personas que se encuentran en nuestro medio
circundante decir que estan cansados o agotados de actividades o situaciones
desgastantes o que requieren de un alto nivel atencion, todos en algin momento
hemos sentido no poder mas frente a una situacion, no obstante casi siempre es
pasajero y se puede atribuir a causas concretas y muy diversas como insomnio o
falta de suefio, un dia de trabajo bajo mucha presién y o sometido a eventos
estresantes, un viaje largo e incobmodo, un problema inesperado o a la realizacion

excesiva de ejercicios fisicos 0 mentales.

El agotamiento es una respuesta normal frente a los eventos generadores de
desgaste fisico y que por lo general se producen por espacios cortos de tiempo. Sin
embargo a nuestro sujeto de estudio le pasa todo lo contrario ya que el desgaste
qgue le genera dicho agotamiento es permanente y por largos espacios de tiempo
durante el dia y noche. Esta exposicién directa al desgaste fisico es fuente
generadora desmejoramiento en la salud fisica y emocional del cuidador primario,
por esta razén el agotamiento fisico y mental conducen a lo que denominamos
estrés, conduciendo al individuo dador de cuidados a un estado mucho mas

desgastante.
[.2.3.- Estrés.

La terminologia estrés surgié en los campos de la arquitectura y la fisica para
referirse a la fuerza generada sobre un objeto lo cual lo puede deformar, transformar
y romper. Este mismo término fue tomado y redefinido para la psicologia a finales de
la década de los afios 50 por el Filosofo canadiense Selye quien lo defini6 como
acontecimientos en los cudles nos encontramos con situaciones que implican
demandas fuertes para el individuo, que pueden agotar sus recursos de

afrontamiento.



En el modelo que nos presenta Selye sobre las 3 fases por las que pasa un individuo
sometido a situaciones de estrés alto podemos resaltar que nuestro sujeto de estudio
pasa por cada de una de ellas. En la fase de Alarma cuando en un momento
inesperado se presenta la responsabilidad y obligacién de los cuidados ocasionando
reacciones tanto fisiolégicas como psicoldgicas, convirtiendose en una sensacion de

malestar ante dicho evento.

En la segunda fase denominada por el mismo autor como fase de Resistencia, en la
que se suman todas las reacciones sistematicas no especificas provocadas por la
exposicion directa y prolongada al enfermo. La mayor parte de los cambios
biolégicos que se producen en la primera fase se transforman y se adaptan de

alguna manera al exceso de carga.

Por ultimo en la fase de agotamiento, la adaptaciéon que se produjo en la fase de
resistencia desaparece, y a medida que avanza el tiempo se incrementa la
sobrecarga y reaparecen los signos y sintomas que se presentaron en la primera

fase.

Una de las formas en que tanto las manifestaciones de estrés asi como las formas o
modos de actuacion a lo que se denomina afrontamiento, culminan en condicionar a

las personas bajo fuerte tension, resulta ser la ansiedad.

Se debe tener en cuenta que muchas veces la ansiedad y estrés se usan como
sinbnimos, entendiendo en ambos casos un mismo tipo de reaccién emocional,
caracterizada por alta activacion fisioldgica. Sin embargo, existen tradiciones puntos
de vista y metodologias diferentes a la hora de estudiar ambos fendmenos. El estrés
es un proceso mas amplio de adaptacion al medio y caracterizado por la “carga”
subjetiva impactando en lo fisiol6gico, en tanto la ansiedad es una reaccion

emocional de alerta ante una amenaza real o imaginaria.

Podemos decir que dentro del proceso de cambios que implica el estrés, la ansiedad
es la reaccidbn emocional mas frecuente. Muchos estimulos o situaciones pueden

generar en el sujeto la necesidad de movilizar recursos para responder a las



demanda de dicho estimulo, o para volver al estado inicial de equilibrio y estabilidad
en el que se encontraba inicialmente. A este estimulo lo denominaremos estresor o

nosoégeno para la salud del cuidador.

Por su lado el manual del Cuidador Primario para personas que velan por la salud
de familiares con EA (enfermedad de Alzheimer) que propone el Dr. J Montoya
Carrasquilla menciona que los familiares dadores de cuidados pueden llegar a tener
los siguientes emociones en relacion al paciente y a si mismos, veamos algunos de

ellos:
|.2.4.- Sentimiento de Pena.

Se trata de una respuesta normal y natural para alguien que ha experimentado una
pérdida. Por causa de alguna afeccién a la salud fisica o0 mental, puede tener la
sensacion de pérdida de un compafiero, un amigo o a uno de sus padres y lamentar
lo que esa persona fue y lo que ahora es. Para el caso de los pacientes con
enfermedades como la esquizofrenia, justo cuando se esta adaptando a esos
cambios, la persona con ese padecimiento vuelve a cambiar de nuevo, evento o
recaida cuyo impacto deteriora mucho mas al paciente, restandole facultades y
teniendo como consecuencia una situacion incrementada de desesperanza y carga
que desilusiona al cuidador llegando a ser devastador cuando su familiar ya no le
reconoce. En esto caso, los grupos de auto-ayuda pueden ser muy Utiles para
algunos cuidadores ya que ademas de los sentimientos de pena, también pueden

aparecer sentimientos de culpa ante el eminente desmejoramiento de su familiar.
[.2.5.-Sentimiento de Culpa.

Es frecuente sentirse culpable por tener sentimientos de incomodidad por el
comportamiento de la persona, por enojarse y desesperarse por su comportamiento
irracional o por sentir que ya no puede continuar mas y pensar en el internamiento

del paciente familiar en una institucion.



Los sentimientos de culpa son frecuentes en los cuidadores debido a que la propia
exposicion directa al agotamiento generado por las reacciones agresivas y
demandantes del familiar enfermo generan en el cuidador un desgaste tal, que en un
momento dado ya no quiere saber mas de esa funcion, por lo que descuidan al
familiar por un lapso de tiempo corto, pero la misma sensacion de culpa les genera
mayor ansiedad haciendo que retome los cuidados pero sin prestar mayor atencién a
la sintomatologia que esta presentando. Por esta misma causa de aqui en adelante
se podrian generar muchos mas sentimientos nocivos tanto para el paciente como
para el cuidador, entre ellos podemos mencionar el sentimiento de enojo o

frustracién propio o con su familiar.
[.2.6.- Sentimiento de Enojo.

Se trata de un sentimiento que tiene multiples direcciones: puede estar dirigido al
paciente, a usted, a sus otros familiares por dejarlo solo con la pesada carga, a la
vida e incluso si se trata de personas con ideologias y creencias religiosas como se
da en la mayoria de los casos en nuestro medio, se preguntardn que pecado
cometieron para que Dios los castigue con esta “cruz” tan pesada. El médico o a la
situacion misma también son culpados y acusados de negligencia o mal desempefio
en sus cuidados médicos. Siempre sera importante que establezca las diferencias
entre su enojo por el comportamiento del paciente-producto de la enfermedad y su
enojo con el propio paciente por culparlo de que no colabora con el tratamiento y los

cuidados.

Otro de los aspectos que generadores de sentimientos noségenos para la estabilidad
subjetiva es el que se presenta ante la eminente situacion vergonzosa frente a
amigos y familiares cuando el enfermo tiene reacciones inesperadas Yy

desagradables.



1.2.7.- Sentimiento de Verglienza.

Es aceptable tener sentimientos de vergienza o sentirse ridiculizados en momentos
en que su familiar tiene un comportamiento inapropiado en publico. Comportamientos
como insultos, agresiones fisicas a vecinos y amigos, deambular desnudo en casa o
los alrededores, entre otros sintomas propios de la patologia que padecen, mas sin
embargo para el cuidador eso afecta mucho mas la sobrecarga ya que siente que su
familiar lo hace a para incomodarlo o ridiculizarlo frente a los demas. Esta
incomodidad puede desaparecer si comparte estos sentimientos con otros
cuidadores, con amigos, vecinos e incluso con el personal médico de la institucion a

la que asiste.

Todas estas situaciones se presentan en la mayor parte de los casos cuando no se
cuenta con una red de apoyo familiar apropiada que disminuya la carga, ya que
todos los sentimientos mencionados anteriormente podrian generar ciertas creencias
irracionales tales como el sentimiento de que se encuentran totalmente solos ante

esta situacion.
|.2.8.- Sensacion de Soledad.

Es tal la absorcion y demanda por parte del familiar enfermo que en ocasiones
muchos cuidadores se aislan y apartan de la sociedad. Disminuyen sus actividades
recreativas y ocio, se alejan de las amistas, incluso de las mas cercanas a la familia
alegando que no cuentan con tiempo suficiente para ellos mismos. Esta soledad, por
otra parte, dificulta el sobrellevar los problemas ya que la mayor parte del tiempo se
callan los malestares, el dolor psicoldgico e incluso el desmejoramiento de su salud
fisica atribuyendo que ellos no importan es ese momento sino solo el mejoramiento y

estabilidad de su familiar.

Este sentimiento resulta ser altamente nocivo no solo para el tratamiento del paciente
bajo sus cuidados sino que también afecta al cuidador familiar y al resto de la red de

apoyo familiar, ya que el no comunicar la sobrecarga y guardarse todo para si



incrementa la sensacion de soledad y desamparo sumergiendo mucho mas al

individuo en estos sentimientos incrementan el deterioro de su calidad de vida.

1.2.9.- Sensacion de Sobrecarga.

A pesar de que el concepto de sobrecarga dado por Zarit hace mas de 27 afios,
actualmente este concepto ha ganado vigencia y ha sido retomado en la reciente
publicacion realizada por un prestigioso grupo de investigadores, que provee a los
profesionales los estandares surgidos de la medicina basada en la evidencia, para
una adecuada implementacion de conductas diagnosticas y terapéuticas. En esta
guia, el término sobrecarga hace referencia a las consecuencias psicolégicas,
fisicas y a cambios derivados de la atencién a causa de la demencia. (Pérez M,
Montes L, 2012)

Mediante multiples estudios alrededor del mundo se ha demostrado que son
numerosas las variables que inciden en el aumento de la carga del cuidador, por
una parte estan las vinculadas directamente con el individuo enfermo, tales como
el grado de deterioro y/o pérdida de autonomia y la presencia de trastornos
conductuales y psiquiatricos de dificil manejo, entre las fundamentales; de otro
lado, las relacionadas con el propio cuidador entre las que se encuentran la edad,
el sexo, el estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las redes de
apoyo, el tiempo de cuidado y otros; y por ultimo las derivadas de la relacion

afectiva cuidador-enfermo tanto previas como actuales.(Pérez M, Montes L, 2012)

1.3.- Sindrome del cuidador.

Es una respuesta inadecuada a un estrés emocional crénico cuyos rasgos
principales son un agotamiento fisico y/o psicolégico, una actitud fria vy

despersonalizada en la relacion con los demas y un sentimiento de inadecuacion a

las tareas que ha de realizar “(Marin Risco, M, 2002)



Maslach y Jackson (1986) definen Burnout como un sindrome de agotamiento
emocional, despersonalizacion y baja autorrealizacion personal que puede ocurrir
entre individuos que trabajan con personas que tienen problemas. Por lo que se da
una pérdida de recursos emocionales y se desarrollan actitudes negativas e
insensibilidad hacia los receptores del servicio prestado. Se desarrolla, por parte de
los afectados, un sentimiento de insuficiencia personal y baja autoestima al
reprocharse no alcanzar sus objetivos propuestos. Maslach delimita el sindrome en

tres dimensiones:

« Cansancio emocional: de pérdida progresiva de energia, fatiga.

o Despersonalizacion: irritabilidad, actitudes y respuestas frias e impersonales
ante las personas.

« Falta de realizacién personal: respuestas negativas hacia si mimo y el trabajo.
(Crespo F. 2005)

|.3.1.- Caracteristicas del sindrome del cuidador.

Esta pérdida de salud en el “cuidador” presenta una sintomatologia multiple. Entre las dreas méas afectadas estan:
el fisico, ya que sufren cansancio, cefaleas y dolores articulares. En lo psiquico: depresion, trastornos del suefio,
ansiedad e irritabilidad. En el &rea social: disminucion o pérdida del tiempo libre, soledad y aislamiento. Y en el
area laboral: absentismo y desinterés por el trabajo, entre otros. Todas estas alteraciones repercuten en la vida
de la persona de tal forma que pueden llevarla a una situacion en la que tendra que dejar de ejercer su papel de

cuidador (Nisebe M. 2005)

Segun la Sociedad de Alzheimer de Canada, existen 10 signos que son indicadores

del estrés de los cuidadores:

1. Negacion de la enfermedad y sus efectos en la persona que ha sido
diagnosticada.

2. Enojo hacia la persona enferma u otros.

3. Aislamiento social de los amigos y de las actividades que solian darle

placer.

4. Ansiedad o miedo de enfrentar otro dia mas y de lo que el futuro le depara.


http://www.clarin.com/redirect.html?url=http://www.faecap.com/ponencias_I_Congreso_Nacional/PONENCIAS/las_cuidadoras.htm
http://www.alzheimer.ca/english/media/cgstress99-release.htm%20/

5. Depresion que comienza a quebrar su espiritu y disminuye su

capacidad para enfrentar los problemas.
6. Agotamiento que le dificulta completar las tareas diarias.
7. Insomnio causado por una lista de preocupaciones.

8. Irritabilidad que lo lleva a cambios de humor y que desencadena

respuestas negativas.
9. Falta de concentracion.

10.Problemas de salud que empiezan a evidenciarse, tanto mentales como

fisicos.

[.3.2.- Exposicién al sindrome del cuidador.

El sindrome del cuidador afecta directamente al cuidador primario del paciente que
presenta cualquier tipo de enfermedad que le imposibilita realizar las diferentes
actividades cotidianas de su vida y en la mayoria de los casos de las personas que
necesitan de un cuidador estas no estan en disposicion ni de realizar sus
necesidades basicas como las de alimentacion y cuidados personales. Este
sindrome puede afectar al cuidador cuando este no recibe de alguna ayuda oportuna
y cierto tipo de orientacién ante la eminente responsabilidad de asumir los cuidados
del paciente dejando de lado las diferentes actividades que acostumbraba realizar

antes de asumir la tarea.

Como hemos caracterizado en parrafos anteriores este Sindrome afecta la salud
psicolégica de la persona encargada de los cuidados generando en ella sintomas
como; depresiéon, ansiedad, Agotamiento, irritabilidad entre otros. El desgaste que

con el paso de los dias, meses e incluso afios repercute en la salud Fisica.
3.3.- Desgaste fisico y emocional.

Cuando asumimos los cuidados diarios y a largo plazo de un familiar con cualquier
tipo de enfermedad degenerativa o catastrofica ya sea de manera voluntaria y

carifiosa o por designacion de los miembros de la familia, por lo general es la



persona mas cercana al enfermo, para quien este rol representara algin tipo de
desgaste que conlleva a la larga a un riesgo a la salud tanto fisica como psiquica y
mas aln si toda la responsabilidad y cuidados recae sobre la misma persona.

La mayor parte de la literatura referente a este tema manifiesta que el asumir la
responsabilidad de una persona dependiente durante un largo periodo de tiempo
puede desatar problemas de salud en el cuidador debido a que, cuando esta
sobrecargado, comienza a evidenciarse alteraciones y cambios bruscos en los
diferentes aspectos de su vida, entre ellos podemos mencionar cansancio fisico,

dolor de cefalea, dispepsia, vértigo, dificultades para dormir y dolores articulares.

De los sintomas fisicos mencionados anteriormente tiene una particular relevancia la
falta total o parcial del suefio teniendo en pocos dias afectos nocivos sobre la salud.
(Chang y cols, 2007)

Por otro lado las repercusiones psiquicas también salen a relucir en el cuidador
primario ya que esta sometido bajo situacion de estrés la mayor parte del tiempo en
su labor mostrando sintomatologia caracteristica de ansiedad y depresion.

Se debe tener presente que el término “carga” es percibido como un sinénimo de
“obligacién” o “deber” que es mayormente utilizado en el drea que compete a los
cuidados a adultos mayores. El sentimiento de carga presente en el cuidador es un
factor trascendental en la utilizacion de servicios de salud, en el proceso de
acompafiamiento por parte de profesionales médicos y en la calidad de vida de
quieres desempeiian la responsabilidad de ser dadores de cuidados a familiares.
(Publisalud, Boletin No. 84 Enero 2005)

1.3.4.- Calidad de vida del cuidador.

Podemos decir que el concepto “calidad de vida” es mucho mas amplio que el de
salud, y aunque es dificil llegar a un consenso sobre su conceptuacion, la

Organizacion Mundial de la Salud la define como “La percepcion que un individuo



tiene de su situaciéon en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en que vive,

todo ello en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”.

Como pueden notar, la calidad de vida conlleva aspectos subjetivos y objetivos sobre
la manera de vivir el momento que transcurre. Sin embargo, el concepto de calidad
de vida ha variado a lo largo de la historia de la humanidad; no obstante, la mayor
parte de las veces ha sido entendida como el cuidado de la salud personal, la
preocupacion por la salud e higiene publica, los derechos humanos laborales y
ciudadanos, la capacidad de acceso a los bienes econémicos y la preocupacion de
acceso a dichos bienes. Recientemente, se han incorporado a este término algunos
elementos subjetivos o psicoldgicos de la persona, por lo que se le concibe como el
interés o experiencia del individuo sobre su vida social, su actividad cotidiana y su

propia salud.

Es por esta dltima parte que consideramos que es necesario mencionar el término
calidad de vida del el cuidador primario, ya que por los cuidados prolongados que le
brinda puede verse afectada la plenitud en su desarrollo en diferentes areas, Lo que

imposibilita la realizaciéon de planes o metas personales.

Segun Miguel A. Verdugo y Monica Martin la Autodeterminacién y calidad de vida
son dos conceptos que en los ultimos afios han sido objeto de numerosos estudios
gue han tratado de encontrar la relacion existente entre ambos, a fin de mejorar las
condiciones de vida de los enfermos mentales y sus familiares. A partir de la reforma
psiquiatrica se comenzd a ver, desde la perspectiva del paciente, la necesidad de
mejorar su calidad de vida mediante una mayor participacién suya en los servicios de

salud mental, asi como en las decisiones y la planificacion del tratamiento.

Evaluar la satisfaccion del paciente con la atencion prestada por los dispositivos
socio-asistenciales permiti6 ver la necesidad de mejorar su autonomia. Para
conseguir este objetivo, se tuvieron en cuenta sus opiniones, deseos y necesidades,
y se promovié ademas su integracion a la comunidad. La percepcion del paciente

acerca de su calidad de vida y de su propia realidad es una variable que ya forma



parte de muchos programas de rehabilitacion psicosocial disefiados en los ultimos

anos.

Los modelos de calidad de vida que méas importancia han dado al concepto de
autodeterminaciéon han sido los comunitarios, asi como el modelo propuesto por
Schalock, validado por la revision de la investigacion publicada en el periodo 1985-
1999. Estos modelos multidimensionales consideran que la percepcion subjetiva del
paciente debe tenerse en cuenta al disefiar las distintas intervenciones o los

programas de rehabilitacion.
I.4.- Impacto en la red de apoyo del cuidador de pacientes con esquizofrenia.

Consideramos a la familia como una red de apoyo fundamental en el tratamiento del
individuo que padece algun trastorno mental ya que contribuye al apego terapéutico
que es un elemento importante a la hora de evitar una recaida o que la enfermedad
se agudice, pero ademas la familia no solo favorece al enfermo sino que también se
convierte en la red que sostiene, aporta y potencializa al cuidador primario que
asumio por sus propios medios los cuidados de enfermo o simplemente no tuvo otra

opcion.

Por lo tanto podemos manifestar que los sistemas familiares (funcionales o no) que
se vinculan y participan activamente en el proceso de evolucion del paciente con
esquizofrenia, ademas de ser beneficioso en el tratamiento del mismo también
contribuyen en el mantenimiento y mejoramiento de la calidad de vida del encargado

de los cuidados.

[.4.1.- Funcién de apoyo y proteccion.

La funcion de apoyo psicosocial, es una de las principales finalidades de la familia,
ya que puede ejercer el efecto protector y estabilizador frente a los trastornos
mentales. La familia facilita la adaptacion de sus miembros en nuevas circunstancias

en consonancia en el entorno social. La familia ademas de cumplir funciones



importantes en un grupo que atraviesa por cambios evolutivos, que exigen de la
misma un proceso de continuos ajustes, estos cambios son producidos tanto desde
el exterior, como resultado de los continuos movimientos sociales, asi como desde el
interior , por los cambios evolutivos de sus miembros y por transformaciones
estructurales. Asi, una familia potencialmente es méas funcional, en la medida que
exista un equilibrio en el cumplimiento de sus funciones y a su vez disponga de

recursos adaptativos para enfrentar los cambios (Ares P, 2009)

Pero qué pasa cuando esta funcionalidad no es la apropiada en una familia que
presenta una crisis no esperada como es la presencia de una enfermedad

psiquiatrica en una de las partes de este sistema familiar.

1.4.2.- ¢, Qué sucede en la familia cuando uno de los miembros es diagnosticado

con esquizofrenia?

Como se lo ha determinado antes la familia juega un papel fundamental en todos los
seres humanos, es la fuente generadora de los primeros aprendizajes los cuales los
individuos los mantendran por el resto de sus vidas, es una fuente de apoyo cuando
uno de los miembros presenta una crisis ente situaciones personales o ambientales.
La familia como un sistema juega un papel determinante para el individuo que
presenta una enfermedad psiquiatrica es esta la que suplira y generara las

necesidades basicas que el individuo no podra realizar de manera personal.

Se analizar los diferentes factores que impiden una correcta actuacion familiar del
paciente psiquiatrico cuando no existe una correcta comunicacion, no existen limites
claros y roles establecidos recayendo todas las responsabilidades del cuidado en
una solo persona lo que no solo afectard al paciente sino también al cuidador y al

sistema familiar como tal.
[.4.2.1.- Familias con pacientes con esquizofrenia.

La Federacion Mundial para la Salud Mental menciona que las enfermedades
mentales afectan a mas del 12 % de la poblacion mundial, esto significa

aproximadamente unos 450 millones de personas, por lo tanto estas cifras



representan una problematica que le compete a la salud publica mundial, sin

embargo en muchos paises no se le presta la atencion necesaria.

Cuando dentro de una familia se recibe el diagnostico de que uno de los miembros
padece una enfermedad mental, el malestar no solo se refleja en quien la padece
sino también en todo el grupo familiar ocasionando un impacto emocional en la
misma. Debemos mencionar que la minusvalia vinculada con los trastornos mentales
es superior a la que se genera en una persona con una enfermedad crénica o
degenerativa , por lo tanto entre los afectados emocionalmente también se
encuentran los miembros de la familia y mas aun si la enfermedad diagnosticada es
esquizofrenia, ya que adicional a las multiples sintomatologias desgastantes también
debemos tomar en consideracion los diferentes paradigmas o modelos sociales de
nuestro entorno que surgen a raiz de esta enfermedad y la predisponen a ser una

enfermedad incapacitante y terriblemente incurable, que agrava su concepcion.

Dentro de la familia las areas mas afectadas son la social, economia y los espacios
de ocio. (Fadden G, 2008)

El sin nUmero de situaciones que se presentan alrededor de este diagndstico tienden
a afectar de manera directa o indirecta el equilibrio y la armonia que pudiera existir
hasta ese momento, lo cual se manifestard& en mayor o menor grado entre los
miembros ya que el desgaste fisico y psiquico sumado a los constructos sociales
estigmatizantes desembocan en la tendencia a la aparicion de conductas depresivas
tanto en el cuidador primario como el los demas miembros del grupo primario. (Quero
A, 2007)

Si bien el simple hecho de cuidar a la larga genera algun tipo de fatiga o carga
emocional, diferentes estudios reflejan que la situacién de cuidado no solo genera
agotamiento y estrés pasajero, sino que también puede repercutir en la relacion
afectiva entre los miembros de la familia asi como también en los proyectos de vida

individuales y como grupo



1.4.3.- Factores individuales y sociales que se ven afectados en el sistema

familiar.

Maria Fernanda Bravo, Jefa de Salud Mental del Distrito de Fuencarra 1. Area 5. De
Madrid. Opina que en los programas de tratamiento de las personas con trastornos
esquizofrénicos juega un papel relevante el trabajo con su red social; es decir, con
aguellas personas de su entorno (familia, amigos, compafieros de trabajo,
comparferos del centro de rehabilitacion, etc.) con las que ha establecido lazos

directos o indirectos de relacion.

En cierta medida el mantenimiento de la red social existente o la creacion de nuevas
redes sociales que desempefien una funcién de soporte son algunos de los objetivos
mas importantes de los programas de rehabilitacion. Asi tanto los centros de
rehabilitacion psicosocial como los centros de rehabilitacion laboral, ademas de
tareas mas especificas, contribuyen a potenciar las redes de soporte social de sus
usuarios. Las redes de soporte social desempefian un papel fundamental como
amortiguadores de los efectos de las situaciones estresantes en los individuos
vulnerables. Este hecho ha quedado de manifiesto, tanto en los estudios sobre la
evolucion de la esquizofrenia, como en las investigaciones de los efectos de los
acontecimientos vitales, en la esquizofrenia y en la depresién; asi como en las
revisiones de los efectos de las politicas de desinstitucionalizacion. Se han estudiado
diversos factores psicosociales que influyen en la aparicion de recaidas y en la
evolucion global de la esquizofrenia, como la presencia de acontecimientos vitales, la
alta emocion expresada familiar, el bajo funcionamiento social o las redes de soporte

social pobres.

Como se ha puesto de manifiesto en aquellos paises pioneros en las politicas de
desinstitucionalizacién, temas relativos a las redes de soporte social son
fundamentales tanto en la evolucibn de los trastornos de los pacientes

desinstitucionalizados, como en la calidad de vida de los mismos.

ya con una mirada un poco mas amplia sobre la importancia que tienen las redes

sociales no solo como soporte para el paciente con esquizofrenia sino también



cumple una funcion vital en la vida del cuidador primario, ya que esta red ademas de
beneficiar al paciente beneficia al cuidador ya que disminuye su carga, puede
delegar responsabilidades, realizar tiempo de ocio, entre otras actividades que
mejoran su estado animico ademas de brindarle la seguridad de que no esta sola a
cargo del familiar y que puede contar con el apoyo de familiares y amigos en el
momento en que se esté quedando sin recursos. Cuando se presenta esa situacion
el bienestar se manifiesta tanto en el cuidador como en el paciente, bajan los estados
de ansiedad que se producen por la sobrecarga de cuidados combinados con los

sintomas de la esquizofrenia.

1.4.3.1.- Factores individuales y sociales que se ven alterados en el ciclo de vida

cuidador primario.

Ana Espin Andrade, Master en Psicologia de la Salud de la  Escuela
Latinoamericana de Medicina en Cuba, Menciona que los cuidadores se afectan en
el orden fisico, psicologico y socioeconémico, lo que en conjunto conlleva a una
"carga" que interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la propia evolucion de
la enfermedad, provocando al mismo tiempo el empeoramiento de la calidad de vida
del cuidador.

La familia realiza el 80 % del trabajo que requiere el cuidado del paciente con
demencia y supone un importante "colchon" en la demanda de cuidados y servicios
sanitarios pero en contrapartida sufre la importante carga emocional y de trabajo que

supone este cuidado.

Se ha definido la "carga" como el conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioeconémicos que experimentan los cuidadores de enfermos cronicos que
pueden afectar sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad,

equilibrio emocional y libertad. (Fernandez M, Montorio |, 1994)

Se ha demostrado que son numerosas las variables que inciden en el aumento de la
carga del cuidador, de un lado estan las relacionadas con el enfermo, como son el

grado de deterioro y/o pérdida de autonomia y la presencia de trastornos



conductuales y psiquiatricos de dificil manejo, entre las fundamentales; de otro lado,
las relacionadas con el propio cuidador entre las que se encuentran la edad, el sexo,
el estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las redes de apoyo, el
tiempo de cuidado y otros; y por ultimo las derivadas de la relacion afectiva cuidador-

enfermo tanto previas como actuales.

Existen multiples estudios que han arrojado un perfil del "cuidador principal” del
paciente con demencia, también se han realizado mediciones de la carga y de otras
alteraciones que con frecuencia sufren estos cuidadores. Los resultados de la

mayoria de ellos coinciden en los diferentes paises y regiones.

Asi por ejemplo, se ha visto que por lo general son cuidadoras las hijas que se
encuentran en la edad mediana de la vida, que tienen a su vez mdultiples obligaciones

sociales, laborales y familiares que le provocan alteraciones de diferentes tipos.

Los cuidadores informales de ancianos con demencia presentan altos niveles de
depresion y ansiedad y en un elevado porcentaje de casos morbilidad psiquiatrica

apreciable, aunque a niveles subclinicos.

I.4.4.- Cobmo afecta el sindrome del cuidador a la relacion: cuidador — paciente y

Cuidador — Familia.

La actividad que realiza la persona proveedora de cuidados en atencion primaria a la
salud tanto fisica como mental de una persona la cual en la mayoria de los casos es
su familiar directo, ya sea su esposo, esposa, madre, hijo, padre, etc cumple un rol
importante en la vida del cuidador por lo que su mejoramiento o recaida tendran
influencia directa en el dador de cuidados debido al vinculo emocional que existe
entre ambos. Esta relacion estrecha y lazos fuertes que mantenian al inicio de la
enfermedad se puede ver disminuida y en el peor de los casos se puede producir

una ruptura dificil de reparar perdiendo todo interés por la salud emocional de



ambos convirtiéndose esta actividad en un simple acto mecanico realizado de

manera monadtona.

Esta situacion no solo repercute al cuidador y al familiar enfermo, sino que también
tiene un “efecto de rebote” en la red de apoyo familiar ya que el miembro de la
familia que se eligi6 como cuidador principal siente que los demés miembros lo han
abandonado a la “deriva” con toda la responsabilidad de los cuidados y en algunos

casos también con la responsabilidad econdmica.

El cuidador experimenta mdltiples sentimientos como hemos mencionado
anteriormente lo que genera en él un aislamiento ante las reuniones familiares y
sociales alegando que no tiene tiempo o dinero, esto no solo repercute en su
vinculos afectivos sino que a la larga repercute en la salud tanto fisica como mental

del individuo.

1.4.4.1.- Sentimientos de carga en el cuidador primario.

Por “sentimientos de carga” pueden entenderse las reacciones o respuestas del
cuidador ante la tarea o responsabilidad que asume al atender a un paciente. La
carga es un concepto central en el estudio de las consecuencias que sufre o padece
la persona del cuidador cuando realiza la tarea de atender a enfermos con
padecimientos terminales o cronico-degenerativos. Desde su aparicion, el término
“carga”, sinénimo de “obligacién” o “deber”, ha sido profusamente empleado en la
investigacion gerontologica o en la investigacion sobre el proceso de cuidar y sus
efectos sobre la persona del cuidador.

Asi, el sentimiento de carga del cuidador es un factor trascendental en la utilizacién
de servicios de salud y en la calidad de vida de los cuidadores.
Por un lado, estarian los elementos subjetivos que comprenden las actitudes vy
reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar —esto es, la percepciéon que
tiene el cuidador de la tarea que desempefia, y por otro lado estan las circunstancias

objetivas que vive, las que pueden ser definidas como el grado de perturbacion o de



cambio en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida. (Artaso, B., Gofi, A.

2002)

Il.- METODOLOGIA.

[1.2.- Justificacion.

Las enfermedades mentales constituyen un problema de primera magnitud en la
actual sociedad occidental, tanto por su elevada incidencia como por el impacto
y la desestructuracion que sufren el  propio enfermo y  su familia,
especialmente si se tratade personas que sufren un trastorno mental grave.
El término “enfermedad mental grave” indica que se trata de un trastorno crénico,
normalmente de naturaleza psicética, del que resulta un deterioro significativo de una
0 mas areas del funcionamiento social (Shinnar A, Rothbard A, Kanter R, Jung Y). En
1978 el Instituto Nacional de Salud Mental de Estados Unidos definio el

TrastornoMental Grave (TMG) como un grupo de personas heterogéneas, que



sufren trastornos psiquiatricos graves, que cursan con alteraciones mentales de larga
duracion, que conllevan un grado variable de discapacidad y disfuncion social y que
deben ser atendidos a través de diversos recursos socio sanitarios de la red de

atencién psiquiatrica y social.

En la década de los 80, la llamada “Reforma Psiquiatrica” aposté por un cambio en la
asistencia, pasando de una atencion basada en el internamiento del enfermo mental
a una orientacion comunitaria, donde el paciente tiende a vivir en el nucleo familiar.
Es lo que se denomind proceso de desinstitucionalizacion.

El modelo, explicito en la Ley General de Sanidad, aboga por una atencién
comunitaria, alternativa al  hospital psiquiatrico, “sobre la base de la plena
integracion de las actuaciones relativas a la salud mental en el sistema sanitario
general y de la total equiparacion del enfermo mental a las demas personas que
requieran servicios sanitarios y sociales”, contemplando la necesidad de estructuras
y programas alternativos y especialmente de hospitalizacion en el Hospital general,
infantojuveniles y de rehabilitacion vy reinsercion social en programas conjuntos
con servicios sociales (art. 20 Ley En nuestro entorno, la familia es la fuente
principal de cuidados para las personas de cualquier edad que se encuentran en

situacion de fragilidad o Dependencia (Bermejo C, Martinez M.)

En nuestro Pais la Constitucion del 2008 menciona en el art. 47.- El estado
garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y de manera conjunta con
la sociedad y la familia, proporcionara la equiparacion de oportunidades para las
personas con discapacidad y su integracion social. También menciona en su art. 49.-
las personas y los familiares que cuiden a personas con discapacidad que requieran
atencion permanente seran cubiertas por la seguridad social y recibiran capacitacion
periodica para mejorar la calidad de la atencion.

Ambos articulos constan en la constitucion pero no se aplican a cabalidad en la
realidad social y esto supone un impacto determinado y por ende también
repercusiones tanto a nivel emocional como en la dinamica familiar habitual; por otro

lado la situacion econOmica de todos quienes forman el sistema también se ve



severamente afectada, ya que la familia tiene que satisfacer las necesidades de toda
indole que el enfermo por si mismo no puede cubrir. A su vez, implica una obligacion
no retribuida ni esperada, debiendo hacer frente a situaciones dificiles derivadas de
los trastornos de conducta del familiar enfermo y prestando asistencia continta en la

vida diaria del mismo.

Partamos de la realidad actual que se ve manifiesta frente a la problematica y la
demanda que se genera por parte de los diferentes familiares de pacientes
psiquiatricos que se encuentran en el instituto de Neurociencias de la ciudad de
Guayaquil, los cuales tienden a manifestar sentimientos y multiples caracteristicas
gue denotan desesperanza, angustia, estados depresivos, irritabilidad, entre otros
factores que realmente impiden un correcto desenvolvimiento en su vida diaria, es
decir, que les impide desarrollarse de manera saludable en sus sistemas personales,

familiares y sociales.

Asi como el paciente psiquiatrico se ve en la necesidad de pedir de manera personal
o de parte de sus familiares ayuda profesional pues tanto los sintomas positivos y
negativos de la enfermedad le causan diversos tipos de imposibilidades de llevar una
vida saludable; sus familiares, y con mayor frecuencia el cuidador primario también
demanda ayuda psicolégica, muchas veces la carga es tan pesada que no quieren
continuar con este estilo de vida que se vio generada a partir de la enfermedad del
familiar, lo que probablemente también ocasiona una recaida del paciente,
convirtiéndose en este caso en que en la familia se generan dos enfermos; el
paciente y en cuidador. Esta persona idonea a la cual se la denomina cuidador
primario es generalmente la mas cercana al paciente con esquizofrenia, pero ¢Qué
hacer cuando el cuidador también se ve afectado? ¢(Coémo reconocerlo? ¢Coémo

intervenir?

El presente trabajo nos dard pautas mas claras acerca de que es el sindrome del
cuidador, como identificarlo y en qué manera se ve afectado el sistema familiar. Por

lo que esta investigacion tiene como objetivo fundamental “Caracterizar el “sindrome



del cuidador” en los cuidadores primarios de  pacientes con esquizofrenia

ingresados en las salas de urgencias del instituto de Neurociencias de Guayaquil.”

Al desarrollar nuestro trabajo de investigacion dentro del campo de las
enfermedades psiquiatricas estariamos abarcando un gran campo de la salud
mental, por lo que previo estudio de campo se determind que la principal enfermedad
psiquiatrica que se presenta en la poblacion determinada es la esquizofrenia, la cual
ademas de estar entre las principales enfermedades, es la que presenta una
sintomatologia mas agresiva y desgastante debido a la gran manifestacion de
sintomas generadores de sobrecarga. Es por ello que durante esta investigacion nos
centraremos en la esquizofrenia, y en como los cuidados que requieren repercuten
de manera negativa en la salud tanto fisica como psicolégica y la calidad de vida del

cuidador primario y por ende de todo el sistema familiar que lo conforma.

La sensaciones de agotamiento, irritabilidad, culpa, desesperanza entre otras, se
pueden generar por diferentes estimulos tanto intra psiquicos como extra psiquicos,
por lo que es importante prestarle mayor atencion ya que pueden deberse a causa
de una molestia que nos limita en nuestro diario vivir, sin embargo cuando ademas
de estas sensaciones también tenemos sintomatologia fisica, como cansancio,
suefo, dolores musculares, mareos, etc. y todo esto asociado a que los cuidamos del
familiar enfermo el cual representa una gran demanda de tiempo el cual antes de
asumir los cuidados era invertido en otros contextos y actividades; bajo las
circunstancias mencionadas anteriormente cuidador primario se encuentra sometido
a un gran desgaste tanto fisico como emocional lo que podria convertirse en el
“sindrome del Cuidador”. Es por ello que se consideré que nuestro problema de
investigacion seria ¢ Cuéles son las caracteristicas del “Sindrome del cuidador”
gue se presentan en el cuidador primario de los pacientes con esquizofrenia
gue se encuentran ingresados en las salas de urgencias del Instituto de

Neurociencias de laJBG?

[1.2.1.- Objetivo general:



Caracterizar el “sindrome del cuidador” en los cuidadores primarios de pacientes
con esquizofrenia  ingresados en las salas de urgencias del instituto de

Neurociencias de Guayaquil.
[1.2.1.1.- Objetivos especificos:

e Caracterizar la carga del trabajo y malestar presente en cuidadores de

pacientes con esquizofrenia.

¢ Identificar las areas afectadas en la calidad de vida en el grupo de estudio.

e Determinar en el grupo de estudio los deterioros en las redes sociales y grupo
de apoyo familiar de los pacientes con esquizofrenia.

[1.2.1.2.- Preguntas de investigacion:

e Cual es el nivel de carga del trabajo y malestar que se presenta en

cuidadores de pacientes con esquizofrenia?
e (Cudles son las areas afectadas en la calidad de vida en el grupo de estudio?

e (¢ Qué deterioros se presentan en las redes sociales y grupo de apoyo familiar

de los pacientes con esquizofrenia?
[1.2.1.3.- Categoria de analisis:

[1.2.1.4.- Conceptualizacion:

Categoria Concepto Instrumento

Sindrome del | Es una respuesta inadecuada a un estrés

Cuidador emocional crénico cuyos rasgos principales e Escala de
son un agotamiento fisico y/o psicoldgico, una Sobrecarga del
actitud fria y despersonalizada en la relacion Cuidador de ZARIT
con los demads y un sentimiento de e Guiade Observacién

inadecuacioén a las tareas que ha de realizar




“(Marin Risco, M, 2002)

Calidad de La percepcion que un individuo tiene de su e Instrumento de
Vida situacion en la vida, dentro del contexto Evaluacion de
cultural y de valores en que vive, todo ello en Calidad de Vida de la

relacion con sus objetivos, expectativas, Organizacion
valores e intereses”.(OMS) Mundial de la Salud
(World Health

Organization Quality
of Life, WHOQOL-
100) (se utilizé la
version abreviada
WHOQOL-BREF)

e Guiade Observacion

Redes de La familia no solo favorece al enfermo sino e Entrevista semi
Apoyo gue también se convierte en la red de apoyo estructurada
gue sostiene, aporta y potencializa al ] . .
) . y e Historias Clinicas.
cuidador primario que asumié  por sus

propios medios los cuidados de enfermo. ¢ WHOQOL-BREF

[1.2.1.5.- Tipo de Estudio:

El presente trabajo de investigacion es de tipo transversal descriptivo el cual se
manejo bajo el disefio no experimental con una metodologia cualitativa con ayuda de
datos estadisticos con la finalidad de describir el fenomeno y poder brindar ciertos
datos estadisticos para fundamentar de una manera mas cientifica nuestro problema
de investigacion; se tom6 como universo a los cuidadores primarios de pacientes
psiquiatricos crénicos con esquizofrenia que se encuentran en las salas de urgencias

del Instituto de Neurociencias de la ciudad de Guayaquil.
[1.2.1.6.- Poblacion de Estudio:

Nuestro universo de estudio se compone por los diferentes cuidadores de pacientes

psiquiatricos que se encuentran ingresados en las salas de urgencias del Instituto de



Neurociencias de la JBG. La muestra tomada es no probabilistica de casos-tipo por
lo que se tomaron 20 sujetos que estén realizando la labor de cuidadores primarios
de entre 18 y 70 afos de edad, de nivel econémico alto, medio y bajo para los cuales

se han establecido los siguientes criterios de inclusion y de exclusion:
[1.2.2.- Criterios:

Se tomara a sujetos que tengan mas de un afio al cuidado del paciente con
esquizofrenia ya que los primeros meses el cuidado se hace mas llevadero porque
los deméas miembros de la familia colaboran con los cuidados y aun se dispone de
tiempo libre, lo que generara en el cuidador un respiro. A partir de este tiempo la
sobrecarga aumenta y la ayuda de terceros disminuye. No incluiremos en este
estudio a cuidadores mayores de 70 afios ya que la carga percibida podria estar

asociada a otra dolencia propia de la edad.
[1.2.2.1.- Criterios de Inclusién:

e Que su paciente tenga como diagndstico primario esquizofrenia segun
criterios del CIE-10.

¢ Que mantengan contacto regular con los servicios de Salud Mental.
¢ Que tenga la mayoria de edad y que no esté por encima de los 70 afios.
¢ Que tengan mas de 1 afio al cuidado de un familiar con esquizofrenia.
¢ Que tengan disponibilidad y acepten colaborar con la entrevista y pruebas.
¢ Que sean cuidadores de un solo sujeto con esquizofrenia.
e Que vivan en Guayaquil o que visiten frecuentemente la cuidad.
[1.2.2.2.- Criterios de Exclusion:
¢ Que padezcan de alguna discapacidad fisica o0 mental.

¢ Que padezcan de alguna enfermedad croénica.



e Que no convivan con el familiar con esquizofrenia.
¢ Que el familiar tenga algun tipo de Retraso Mental ademas de esquizofrenia.

e Negativa del cuidador a participar en el estudio o muestras claras de poca

colaboracion.

Tipo de convivencia distinto al descrito anteriormente.
[1.2.3.- Técnicas o instrumentos a utilizar:

Los instrumentos que se utilizaron son detallados y justificados a continuacién para

verificar la eficacia de su aplicacién y resultados confiables.

11.2.3.1.- Historias Clinicas:

Es importante mencionar que se utilizo la revisidn de historias clinicas, que es la
ficha o documento donde se encuentra detallada la historia del paciente ingresado,
es decir, su motivo de consulta, historia del problema, evolucién y diagnéstico del
paciente codificado segun el CIE 10, en nuestro caso esquizofrenia, lo que nos
ayudara a determinar el tipo de esquizofrenia y su manifestaciébn, ademas de

conocer su cronicidad, y corroborar el diagndéstico que conoce el familiar.
[1.2.3.2.- Entrevista semi-estructurada:

Se elabor6 una entrevista semi- estructurada, con 4 preguntas base, y a medida que
la entrevista avanzo surgieron nuevas interrogantes, las cuales ayudaron a
corroborar los datos que arrojaron las escalas aplicadas, ademas de brindarnos una
amplia informacién del cuidador y de cémo él percibe el fenbmeno y su propia
situacion, por otro lado nos permiti6 desarrollar empatia y confianza de parte del
entrevistado. Lo que facilito el proceso de recoleccion de datos y por ende indagar en

las particularidades de cada caso.

[1.2.3.3.- Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit:



Esta escala fue disefiada por sus autores con la finalidad de evaluar la sobrecarga
de los cuidadores de pacientes, tratando de dar un enfoque integral al estrés que se
podria generar ante el cuidado. Consta de 22 items que evalGan las repercusiones
negativas sobre determinadas areas de la vida asociada a la prestacion de cuidados
primarios, las areas a evaluar son: la salud fisica, salud psiquica, actividades
sociales y los recursos economicos. Estd basada en una escala tipo likert. (Martin m,
Salvado |, Adaptacion para nuestro medio de la escala de sobrecarga del Cuidador
de Zarit.

La razén por la que se eligio este instrumento para nuestra investigacion es porque
nos permiti6 ver la prevalencia con la que se presenta este sindrome en los
familiares, principalmente en los cuidadores primarios de pacientes con
esquizofrenia, asi como también nos dio la posibilidad de evaluar los signos y
sintomas que corroboraron a nuestro supuesto; asi como también nos permitié ver la
afectacion en las diferentes areas como son, el area social o recreativa, la salud
tanto psiquica y fisica, y el area de la economia personal y por ende familiar, es
decir; este instrumento también nos brind6 datos en el grado que se vieron afectadas

las diferentes areas.

[1.2.3.4.- Instrumento de Evaluacion de Calidad de Vida de la Organizacion
Mundial de la Salud (World Health Organization Quality of Life, WHOQOL- 100)
(se utilizo la version abreviada WHOQOL-BREF)

La version abreviada del a escala elaborada por la OMS para evaluar la calidad de
vida (World Health Organization Quality of Life) nos proporcion6é una alternativa
optima al cuestionario completo y nos dio una alternativa rapida de para evaluar y
puntuar las diferentes areas, este esta compuesto de 26 items sobre la calidad de
vida global y salud general, esta basada en una escala de likert que producen un
perfil de cuatro dimensiones como son: la salud fisica, psicologica, relaciones
sociales y medio ambiente. Las dimensiones fisica y psicologica incluyen los niveles
de independencia y espiritualidad. Esta versién ha sido verificada en Espafia (Lucas,
1998).



Este instrumento nos permitié corroborar datos, en las diferentes dimensiones ya sea
de la salud fisica, psicoldgica, relaciones sociales y medio ambiente. Nos permitié ver
el grado de afectacion dentro del sistema familiar, social y laboral, ya que la mayoria
de cuidadores dedican gran cantidad de su tiempo a los cuidados y a suplir las
necesidades de sus familiares, y por ende se ven obligados a dejar de lado algunas

de sus actividades en cualquiera de las areas anteriormente mencionadas.
[1.2.4.- Procedimientos:

Se realizé la captacion de los familiares en las areas de urgencias del Instituto,
durante el periodo de psico - educacion que se realiza diariamente a los familiares y

pacientes de manera separada en los horarios de 9 a 11 AM.

Previo a la entrevista se realizd una revision general de las diferentes historias
clinicas de los pacientes con esquizofrenia de los cuales cuyos cuidadores son
nuestros sujetos de estudio con la finalidad de constatar algunos puntos de nuestros
criterios de inclusion y exclusién, asi como también poder constatar el diagnostico

dado por los profesionales pertinentes.

La entrevista consta de dos partes, una que engloba los datos generales del
encuestado, como por ejemplo: edad, sexo, parentesco y tiempo de cuidado que
lleva con su familiar, informacién que nos brindé varios hallazgos que se describiran
en las conclusiones. Luego de esta primera parte y habiendo explicado brevemente
el porqué de esta investigacion se procedié a aplicar la escala de sobrecarga de Zarit
(Anexo) que consta de 22 preguntas tipo Likert, la cual puede ser auto aplicada, sin
embargo todas se realizaron por medio de la investigadora con la finalidad de
aclarar cualquier duda que surgiera sobre las preguntas y la valoracion de sus

respuestas.

Luego se continud con la aplicacion del cuestionario sobre la calidad de vida de la
organizacién mundial de la salud Whoqol-Bref (Anexo) que consta de 26, el cual
también fue realizado por medio de la investigadora aclarando cualquier duda que

surgiera durante la entrevista, este instrumento nos ayudd a conocer el



funcionamiento del cuidador en las diferentes areas de su vida, asi como a indagar

sobre su salud fisica y psicologica.

Finalmente se realizaron las 4 preguntas de la entrevista semi estructurada (Anexo
[l) que buscaban darle una respuesta mas amplia a la informacion vertida en la
escala y el cuestionario. Es interesante mencionar algunos puntos importantes que
se dieron durante las entrevistas y justificar el porqué de la manera de proceder con
la recoleccion de datos, ya que los tres instrumentos fueron aplicados el mismo dia.
Esto se dio porque el 60% de los entrevistados viven en otras provincias por lo que
no pueden viajar diariamente. La recoleccion de datos individual duro de 20 a 30
minutos por familiar con intervalos de 5 minutos entre cada instrumento lo que
permiti6 una mayor informacién para complementar la entrevista semi estructurada,
ya que durante este espacio el familiar narraba parte de su experiencia durante
tiempo de cuidados. Después de recolectada la informacion individual con cada

cuidador se realiz6 la revision de la historia clinica respectiva al familiar.

La recoleccion duro tres semanas debido a la modalidad personalizada de la

aplicacion.

lIl.- ANALISIS DE RESULTADOS

[11.3.1.- Andlisis por Instrumentos
[11.3.1.1.- Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
Pregunta 1.

¢ Siente usted que su familiar/paciente solicita mas ayuda de la que realmente

necesita?
Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre
0 0 2 5 13
0% 0% mNUNCA
W CASINUNCA
AVECES

W FRECUENTEMENT



Grafico 1

De los 20 sujetos entrevistados 13, que equivale al 62% contestaron que “casi
siempre” su familiar solicita mas ayuda de la que necesita, 5 de ellos que
representan el 24% opinan que “frecuentemente” pasa esto y el 14% restante, es

decir, 3 de los 20 sujetos entrevistados manifestd que esto se da solo “a veces”.

Pregunta 2.

¢, Siente que, por el tiempo que gasta con su familiar, ya no tiene tiempo para usted

mismo?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre

1 0 1 8 10
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Grafico 2

De los 20 sujetos entrevistados 10, que equivale al 50% contestaron que “casi
siempre” sienten que ya no tienen tiempo para si mismos por el tiempo que gastan
con su familiar, 8 de ellos que representan el 40% opinan que “frecuentemente”, 1
caso que representa el 5% opina que solo lo siente “a veces”, y el 5% restante, es

decir 1c caso manifiesta que “nunca” siente eso.
Pregunta 3.

¢, Se siente estresado al tener que cuidar a su familiar y tener que atender otras

responsabilidades?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre
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Grafico 3

Cuando se les pregunto a los cuidadores si se sienten estresados al tener que cuidar
a su familiar y demas de eso asumir otras responsabilidades 18 de ellos que



equivalen a un 90% sienten estrés; “casi siempre” con un 45% y “frecuentemente”

con 45%, solo un 10% restante manifiesta que se siente estresado solo “a veces”
Pregunta 4.

¢, Se siente avergonzada/o por el comportamiento de su familiar/paciente?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre

10 0 4 4 2
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Grafico 4

De los 20 sujetos entrevistados 10, que equivale al 50% contestaron que “nunca” se
sienten avergonzados por el comportamiento de su familiar, 4 de ellos que
representan el 20% opinan que “frecuentemente” sienten verglenza, otro 10%
menciona que “a veces”, y solo el 10% restante, es decir 2 casos manifiesta que

“casi siempre” sienten verguenza.
Pregunta 5.

¢, Se siente irritada/o cuando esta cerca de su familiar/paciente?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente |Casi siempre

3 2 6 7 4




Grafico 5

De los 20 sujetos entrevistados 10, que equivale al 50% contestaron que “nunca” se
sienten avergonzados por el comportamiento de su familiar, 4 de ellos que
representan el 20% opinan que “frecuentemente” sienten vergienza, otro 10%

menciona que “a veces”, y solo el 10% restante, es decir 2 casos manifiesta que

ENUNCA

B CASINUNCA

W AVECES
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“casi siempre” sienten verguenza.

Pregunta 6.

¢Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos / familiares

negativamente?
Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre
1 7 4
B NUNCA
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Grafico 6




De los 20 sujetos entrevistados el 33% cree que la situacion actual afecta su relacion
son los amigos “frecuentemente”, un 24% “a veces” y solo un 19% de los
entrevistados manifiestan que “nunca” les ha visto afectada la relacion con los

amigos.
Pregunta 7.

¢, Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/paciente?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre
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Grafico 7

Del total de los sujetos entrevistados el 55% de ellos respondieron que sienten temor
“casi siempre” por el futuro de su familiar, el 40% menciona que Frecuentemente, y

solo una persona que representa el 5% manifiesta que solo lo ha sentido “a veces”
Pregunta 8.

¢, Siente que su familiar/paciente depende de usted?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre
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0% 0%
ENUNCA

W CASINUNCA

mAVECES

BWFRECUENTEMENT
E

Grafico 8

De los 20 sujetos entrevistados 16, que equivalen a un 80% afirman que su familiar
depende de ellos “casi siempre”, un vy los 4 sujetos restantes que representan el

20% mencionan que eso se da “frecuentemente”.
Pregunta 9.

¢, Se siente agotada/o cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente?

Nunca Casi nunca |A veces Frecuentemente Casi siempre
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Del total de los sujetos entrevistados el 65% de ellos respondieron que “casi
siempre” se sienten agotados cuando tienen que estar junto a su familiar, el 20%
menciona que “Frecuentemente”, el 10% menciona que solo “a veces” y solo 1

persona que representa el 5% menciona que “nunca” ha sentido esto.

Pregunta 10.

¢ Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su
familiar/paciente?

Nunca Casi nunca | A veces Frecuentemente Casi siempre
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Del total de los sujetos entrevistados 15 que representan el 75% respondieron que
“casi siempre” su salud se ha visto afectada por los cuidados que le brinda a su
familiar, el 15% menciona que “Frecuentemente”, un 5% menciona que solo “a
veces” y solo 1 persona que representa el 5% menciona que “nunca” ha sentido
afectada su salud.

Pregunta 11.

¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su familiar/paciente?
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Del total de los sujetos entrevistados, 10 que representan el 50% respondieron que
“casi siempre” sienten que no tienen vida privada a causa de su familiar, el 40%
menciona que “Frecuentemente”, un 5% menciona que solo “a veces” y solo 1

persona que representa el 5% menciona que “casi nunca” lo ha sentido.
Pregunta 12.

¢, Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas por tener que cuidar de su

familiar?
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Del total de los sujetos entrevistados, 10 que representan el 50% respondieron que
“Frecuentemente” Creen que sus relaciones sociales se han visto afectadas por tener

que cuidar de su familiar, el 25% menciona que ““a veces”, un 20% menciona que

“casi siempre” y el 5% restante que “casi nunca” se ven afectadas sus relaciones

sociales.
Pregunta 13.

¢, Se siente incOmodo/a para invitar amigos a casa, a causa de su familiar/paciente?
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Del total de los sujetos entrevistados, 5 que representan el 25% respondieron que
“casi siempre” se sienten incomodos para invitar amigos a casa a causa de su
familiar, las respuestas “frecuentemente” , “a veces” y “casi nunca” coincidieron con
el 20% respectivamente, y el 15% restante respondieron que “nunca” se han sentido

incomodos de invitar a amigos a casa.
Pregunta 14.

¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide como si fuera la Unica persona con

la que puede contar?
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Del total de los sujetos entrevistados, 10 que representan el 50% respondieron que
“frecuentemente” Creen que su familiar espera que usted le cuide como si fuera la

unica persona con la que puede contar, el 20% respondié que “casi siempre”, el 15%
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respondid que “a veces” y el 15% restante respondié que “casi nunca”.

Pregunta 15.

¢,Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su familiar/paciente,

ademas de sus otros gastos?
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De los sujetos entrevistados 6, que equivale al 30% contestaron que
“frecuentemente” no dispone de dinero suficiente para cuidar de su familiar/paciente,
ademas de sus otros gastos, 25% respondié que “casi nunca” 25% respondié que
casi siempre, el 15% opina que solo “a veces” y el 5% restante respondié que

“nunca’.
Pregunta 16.

¢ Siente que no va a ser capaz de cuidar de su familiar/paciente durante mucho mas

tiempo?
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De los sujetos entrevistados 7, que equivale al 35% contestaron que “a veces”
sienten que no van a ser capaz de cuidar de su familiar/paciente durante mucho mas,
el 25% respondié que “frecuentemente” el 20% respondié que “nunca” han sentido
gue no van a ser capaz de continuan con los cuidados, el 15% opina que solo “casi

nunca” y el 5% restante respondié que “casi siempre” siente esto.
Pregunta 17.

¢, Siente usted que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de

su familiar se manifest6?
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De los 20 sujetos entrevistados 8, que equivale al 40% contestaron que “a veces”
sienten que han perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifesto, el 35% opinan que “frecuentemente” sienten haber perdido el
control de sus vidas, otro 15% menciona que “casi nunca”, y solo el 10% restante, es

decir 2 casos manifiesta que “casi siempre”.
Pregunta 18.

¢, Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra persona?
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De los 20 sujetos entrevistados 13 que equivalen al 65% respondieron que “nunca”
desearian poder encargar el cuidado de su familiar a otra persona, 3 de ellos que

representan el 15% opinan que “frecuentemente” desean esto, un 10% menciona
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que lo han pensado “a veces”, un

restante, es decir 1 caso manifiesta que “casi siempre”.

Pregunta 19.

5% menciona que “casi nunca”, y solo el 5%

¢, Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con su familiar/paciente?
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Grafico 19

Del total de los sujetos entrevistados, 10 que representan el 50% respondieron que
solo “a veces” se han sentido insegura/os acerca de lo que deben hacer con su
familiar, 4 sujetos que representan el 20% respondieron que “casi siempre”, 3 de
ellos que son el 15% respondieron que “frecuentemente”, 2 que son el 10%
contestaron que “casi nunca” y uno que es el 5% respondid que “nunca” se ha

sentido inseguro sobre lo que debe hacer con relacion a su familiar.
Pregunta 20.

¢ Siente que deberia hacer méas de lo que hace por su familiar/paciente?
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De los 20 sujetos entrevistados 10 que equivalen al 50% respondieron que
“frecuentemente” sienten que deberian hacer mas de lo que hacen por su familiar, 5
de ellos que representan el 25% opinan que “a veces”, un 15% menciona que lo
sienten “casi siempre” y 2 de ellos que equivale al 10% mencionan que “casi nunca”

han tenido esta sensacion.
Pregunta 21.

¢,Cree gue podria cuidar a su familiar/paciente mejor de lo que lo hace?
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De los 20 sujetos entrevistados 9 que equivalen al 45% respondieron que “a veces”
Creen que podrian cuidar a su familiar mejor de lo que lo hacen, 7 de ellos que
representan el 35% afirman que “frecuentemente”, un 10% menciona que lo han
creido “casi siempre”, el 5% respondieron que “casi nunca” y el 5% restante dice que

“nunca”.
Pregunta 22.

En general, ¢se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar de su

familiar/paciente?
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Del total de los sujetos entrevistados el 70% de ellos afirman que “casi siempre” se
sienten muy sobrecargados al tener que cuidar a su familiar, el 25% asegura que
“frecuentemente” sienten la sobrecarga, y solo un caso que representa el 5%

respondié que “casi nunca” se ha sentido sobrecargado por los cuidados brindados.

[11.3.2.2.- Cuestionario sobre la calidad de vida de la organizacion mundial de la
salud WHOQOL-BREF

El cuestionario Whoqol-Bref no tiene una forma estandarizada de calificacion. Sin
embargo este posee dos preguntas individuales y 4 dimensiones que son:
Dimension fisica, Psicoldgica, Relaciones Sociales y Entorno, las mismas que a
mayor puntuacion obtenida mejor calidad de vida tendra la persona en dicha

dimension.

En la pregunta relacionada directamente con la Calidad de vida cando se le pidi6 a
las 20 personas entrevistadas que la puntuaran del 1 al 5 como lo percibian; 12 de
ellos, es decir un 60% respondieron 2, esto es “poco”. Mientras que un 30%

menciona tener una calidad de vida “normal”
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Otra de las interrogantes valoradas de manera individual es la de la satisfaccion con
la salud a la cual un 50% manifiesta estar “poco” satisfecho, un 25% menciona que
su satisfaccion es lo “normal” pero un 15% de ellos manifiesta estar “muy

insatisfecho” con su salud fisica.
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En las preguntas correspondientes a la dimension Fisica en las cuales se evaluaron
diferentes areas y los porcentajes obtenidos son los siguientes: el dolor y malestar
con una mayoria representada por el 35% respondieron “bastante”, que en un escala

de intensidad del 1 al 5 representa 4.



En el area de dependencia de medicacién, el porcentaje mas elevado fue un 35%
que responde que lo necesita de manera “normal”. En cuanto a energia y fatiga, un
50% comenta que un solo en situaciones normales les pasa. La movilidad es tiene
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‘extremadamente”. El suefio y descanso representan un 70% que opina que Si
sueno y descanso es “poco”, en cuanto a actividad cotidiana un 50% manifiesta que
su calidad es lo “normal” y en la capacidad de trabajo un 40% manifiesta que “poco”

es decir que se encuentra disminuida.

En las preguntas correspondientes al dominio psicolégico podemos mencionar en
areas relacionadas a los sentimientos, espiritualidad y creencias, pensamiento, auto
imagen, autoestima y negatividad la mayoria respondieron que la poseen “poco” otra

parte representativa menciona que solo “lo normal”
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Grafico 26

De la misma manera se ve reflejada la dimensiéon de las relaciones sociales por lo
gue la mayor parte de las personas entrevistadas muestran un deterioro en su circulo
social, generandole sentimientos negativos, malas relaciones interpersonales, poca o
nula actividad sexual asi como la percepcion de poco soporte social recibido por sus

sistemas personales.
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las mencionadas anteriormente el 50% de los entrevistados manifiestan estar
conformes con la calidad de vida en esa esfera solo de manera normal, otro

porcentaje manifiesta que lo tiene un poco.
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111.3.2.3.- Entrevista semi estructurada

Uno de los beneficios que nos brindé la entrevista ademas de las preguntas
correspondientes a el objetivo especifico fueron los datos demograficos de los
cuidadores lo que nos dara una vision mas amplia a la problemética de los sujetos de

estudio.

Se escogieron a los participantes del estudio teniendo como referencia los criterios
de inclusion y exclusion. De los sujetos de estudio encontramos que el 60% de ellos
sobrepasan los 60 afios de edad y el 40% restante se encuentra entre los 20 y 59
afos de edad. El 45% de los cuidadores llevan al cuidado de su familiar de 1 a5

anos, el 40% lleva de 6 a 20 afios y un 15% lleva con los cuidados mas de 20 afios.

De los 20 sujetos entrevistados y que cumplen el rol de cuidador primario en sus
hogares el 70% son de sexo femenino y el 30% restante de sexo masculino. El
parentesco entre el cuidador y el paciente correspondiente las madres representan
un 50%, los padres un 30%, otros representa un 15% y solo un 5% de los cuidadores

son hijos.
Pregunta guia 1:

¢, Considera que su estilo de vida ha cambiado desde que asumié los cuidados de su

familiar? ¢En qué forma?

Las respuestas a esta pregunta fueron diversas, solo un 5% de la poblacion que es
la representacion de un caso menciona que no ha cambiado su estilo de vida desde
gue es cuidador de su familiar, sin embargo un 95% de los cuidadores piensan lo

contrario y consideran que su vida ha cambiado en mayor o menor magnitud, entre



las categorias que mencionan los entrevistados tenemos en primer lugar los cambios
en el &rea laboral, por abandono del trabajo ya que se dedica a los cuidados del
familiar a tiempo completo, por despido debido a la poca concentracion, por faltas
subsecuentes y por atrasos continuos; también manifiestan cambios en sus sistemas

de recreaciones sociales debido al poco tiempo libre que disponen.

Las discusiones entre los miembros del sistema familiar es otro cambio percibido ya
que al principio de la enfermedad del paciente todos estaban unidos pero con el paso
del tiempo la familia sufre desmembraciones debido al comportamiento agresivo del
paciente o a la irritabilidad de los cuidadores. La disminucion de la salud de la
persona que asume los cuidados es otro cambio que presenta el sistema familiar ya
que la preocupaciéon constante por el futuro del paciente genera en el cuidador un

doble desgaste.

Otro factor importante de mencionar son los cambios en el sistema econémico que
se genera en la familia pues uno de los miembros abandona el trabajo siendo solo un
miembro de esta el soporte monetario para todos en el hogar y para el tratamiento

médico del paciente.
Pregunta guia 2:
¢, Qué sintomas de su familiar son los que mas le causan agotamiento y por qué?

El 90% de los cuidadores entrevistados coinciden en que es la Agresividad del
paciente hacia ellos y hacia los demas miembros de la familia es el que mas les
genera agotamiento, ademas de generar en ellos, temor, incertidumbre vy

preocupacion.

Otros de los sintomas que mencionan los cuidadores como generadores de
agotamiento en ellos son el insomnio, lo cual no permite en descanso necesario
para la recuperaciéon de energia diaria. La agitacion psicomotora; una cuidadora
menciona “nunca se queda quieto, yo nunca puedo estar tranquila porque no se si se

me va a escapar de la casa o si esta destruyendo algo”.



Las ideas delirantes y las alucinaciones paranoides también son generadoras de
algun tipo de agotamiento ya que el familiar desconfia de todos mostrando

negativismo ante la ingesta de medicamentos y alimentacion.
Pregunta guia 3:

¢Como es su relacion con los deméas miembros de la familia desde que le brinda los

cuidados a su familiar?

El 55% de los entrevistados mencionan que su relacion con los demas miembros de
la familia es “mala” por diferentes motivos tales; entre ellos que la agresividad del
familiar termina por alejar a todos de casa por miedo a hacer golpeados, la
desconfianza del propio paciente es otro factor pues este cree que los familiares le
quieren hacer dafio lo que le causa agitacion. Otros familiares simplemente

abandonan al familiar negandose a ayudar con los cuidados.

El 45% de los familiares refieren a que la relacion familiar es buena, aunque
mencionan que ellos no realizan los cuidados sino solo el cuidador primario, si estan

presentes y que también ayudan econémicamente cuando es posible.

En su mayoria mencionan que al principio de la enfermedad toda la familia estaba
unida, pero que poco a poco se fueron alejando los miembros de la familia hasta

guedar solo papa o mama al cuidado del paciente.
Pregunta guia 4:

¢ Su familiar tiene otra enfermedad ademas de la diagnosticada como esquizofrenia?

¢Cual? ¢ Como le afecta?

El 55% de los pacientes con esquizofrenia cuidados por los familiares entrevistados
no tienen ninguna otra enfermedad que imposibilite los cuidados o aumente la
sobrecarga, sin embargo un 45% de ellos si la tienen lo que aumenta en mayor o

menos la carga del cuidado.

Entre las enfermedades asociadas encontramos: Epilepsia, incontinencia urinaria,

diabetes, gastritis, sobrepeso, trastornos del suefio, asma, consumo de sustancias. Y

Coomorbilidad



cualquiera de estas asociadas a la esquizofrenia genera una carga extra ya sea en

los cuidados o en el sindrome que provocan.

Grafico 29

[11.3.3.- Analisis Integral

Segun la escala de Zarit, aplicada a los 20 sujetos entrevistados de manera
individual, el 100% de ellos tiene actualmente una “Sobrecarga Intensa” ya que en

su totalidad sobrepasan los 56 puntos.

Este resultado nos brind6 datos especificos para corroborar tanto de manera grafica
como argumentativa el objetivo nimero 1 el cual es; caracterizar la carga del trabajo
y el malestar presente en cuidadores de pacientes con esquizofrenia, Asi como
también nos permite caracterizar los signos y sintomas de nuestro objeto de estudio.

Las preguntas que mayor porcentaje obtuvieron fueron las relacionadas con la
dependencia, ya que el 80% de los sujetos respondieron con la mayor calificacion al
manifestar que sienten que el paciente depende totalmente de ellos, en la salud, un
70% de afirma de manera rotunda que su salud se ve afectada por la carga que
representa asumir los cuidados de su familiar, por otro lado el agotamiento fisico se
ve reflejado con la maxima valoracion de sobrecarga en un 65%. Cuando nos
referimos a la ayuda que demanda el paciente hacia el familiar otro 65% respondio

gue casi siempre su familiar demanda mas ayuda de la que necesita; un 90% de los



cuidadores manifiesta que frecuentemente y casi siempre se sienten estresados al

tener que cuidar de su familiar.

Finalmente un 95% respondio con los méaximos puntajes que en general se sienten

sobrecargados con todo lo que representa asumir los cuidados de su familiar.

De esta manera demos respuesta a nuestro objetivo planteado al inicio de la
investigacion mencionando que en el 100% de los sujetos en estudio existe la
presencia del “sindrome del cuidador’ y que todos presentan en mayor o menor
grado una sintomatologia que hace referencia a este sindrome tales como: negacion
a que alguien mas asuma los cuidados, enojo, aislamiento social, depresion,

irritabilidad, problemas de salud, entre otros.

El cuestionario de la Organizacion Mundial de la Salud WHOQOL-BREF nos brindo
una mirada mas amplia en las diferentes dimensiones de la calidad de vida de los
cuidadores primarios por lo que con dicho resultado daremos respuesta al segundo
objetivo planteado, el cual es; Identificar las areas afectadas de la calidad de vida en

el grupo de estudio.

Es asi que argumentaremos que un 60% de los individuos entrevistados consideran
tener poca calidad de vida al igual que un 50% manifiesta tener “poca salud” en

general.

Por lo tanto definiremos que en los sujetos de estudio se identifica un
desmejoramiento en las cuatro areas evaluadas las cuales son: Dimension fisica,
Psicolégica, Relaciones Sociales y Entorno, siendo las méas afectadas el area fisica y
psicolégica, ya que ademas del deterioro fisiologico debido a la falta de suefio y a la
sobrecarga que representa los cuidados las 24 horas del dia los 7 dias de la semana
por un tiempo indefinido, también se presentan los sentimientos de culpa, miedo,
desesperanza entre otros convirtiéndose en una deterioro paulatino de la salud fisica

y psicoldgica del cuidador primario.

Los sistemas sociales también pierden protagonismo en el diario vivir de nuestro

sujeto de estudio ya que el desmejoramiento de la salud fisica y psicolégica



conducen al individuo al aislamiento casi total manteniendo comunicacion solo con
los familiares mas cercanos. El tiempo “libre” del que gozan mientras alguien asume
los cuidados por un corto tiempo o por que el paciente se encuentra durmiendo es
invertido en descanso y suefio quedandole poco o0 ningln espacio para la recreacion

o la integracion social.

Mediante la entrevista ademas de que se nos hayan facilitado datos generales de
los cuidadodes obtuvimos diferentes respuestas hacerca de como el estilo de vida
de los cuidadores se vi6 modificado gracias a los cuidados que le brinda a su
familiar, ademas de las desmenbraciones que sufre en sistema familiar debido a los
gue se alejan de casa por lo dificil que resulta vivir con un familiar que tiene como
dignostico esquizofrenia, siendo en su mayoria los padres los que quedan al
cuidado. De esta manera daremos respuesta nuestro tercer objetivo especifico
planteado al inicio de nuestra investigacion el cual es: Determinar en el grupo de
estudio los deterioros en las redes sociales y grupo de apoyo familiar de los
pacientes con esquizofrenia.

La sintomatologia del paciente con esquizofrenia es fuente generadora de la mayor
parte del agotamiento tanto fisico como mental, asi como también se implica
directamente en el deterioro de las redes sociales y el apoyo familiar cercano al
paciente y su cuidador. El 90% de los entrevistados coincide en que es la agresividad
permanente del paciente hacia el cuidador, los demas miembros de la familia o
amigos e inclusive contra ellos mismos lo que afecta cada vez mas a los sistemas
familiares y sociales que se mantenian funcionales hasta el momento del
desencadenamiento de la enfermedad.

Esto, ademas de generar agotamiento fisico también genera agotamiento mental ya
que el cuidador esta constantemente pensando en que puede ser agredido o que su
familiar se puede autoagredir. Esta situacion genera un doble impacto ya que no solo
afecta al cuidador y a su dador de cuidados sino que como resultado del efecto de
rebote las redes de apoyo se debilitan y terminan por desaparecer ya que los amigos
y familiares se alejan demanera paulatina argumentando que temen ser lastimados

por el familiar enfermo.



La relacién entre los miembros de la familia y el cuidador — paciente es otra
concecuencia que genera el asumir los cuidados, ya que durante la etapa aguda de
la enfermedad nadie mas quiere ayudar en darle la medicacion ni colaborar con los
diversos cuidados referentes al aseo personal, alimentacién, vestimenta entre otros,
lo que finalmente reace una vez mas en nuestro sujeto de estudio, el cuidador

primario.

La revision de las diferentes histdrias clinicas realizadas por los meédicos psiquiatras
de la institucion en la cual se realizd el estudio nos permiten dar una visibn mas
amplia a la problematica asi como a corroborar datos para darle respuesta a muestro
objetivos planteados. La mayor parte de los pacientes bajo los cuidados de nuestros
sujetos de eastudio solo tienen un diagnostico (F 20.0), pero otro porcentaje tienen
alguna otra enfermedad lo que genrera en el cuidador una mayor rigidez en los

cuidados. Lo que conlleva a una mayor carga.



IV.-CONCLUSIONES:

Al finalizar la investigacion y luego de la recoleccién de tatos y andlisis de resultados
hemos llegado a las siguientes conclusiones:

1. Segun la escala de Zarit, el 100 % sujetos de estudio entrevistados tienen una
sobrecarga intensa lo que también podria ser denominada “Sindrome del
cuidador”.

2. El asumir todos los cuidados del familiar incide en la salud tanto fisica como
mental.

3. El sentimiento de que nadie mas puede cuidar al familiar como lo hace el

propio cuidador esta en la mayor parte de los entrevistados.

4. El cuidador primario manifiesta sentimientos de desesperanza y miedo con
relacion al estado de su familiar.

5. El cuestionario Whogol-Bref aplicado, manifiesta que menos de la mitad de los
cuidadores primarios tienen una calidad de vida normal.

6. La sobrecarga intensa y la baja calidad de vida repercute el sistema familiar
del cuidador primario.

7. El area laboral se ve gravemente afectada por el abandono al trabajo o por los
gastos del tratamiento.

8. Los familiares que ejercen el rol de cuidador primario con sus pacientes
diagnosticados con esquizofrenia en su mayoria son mayor a 65 afos de
edad.

9. La mayor parte de los cuidadores primarios son de sexo femenino.



10.

11.

De los familiares del paciente con esquizofrenia en su mayoria es la madre la
gue asume los cuidados.

El principal sintoma que genera una mayor sobrecarga fisica y psicolégica es
la agresividad del paciente.

V.- RECOMENDACIONES:

Luego de analizar las conclusiones mencionadas anteriormente podemos realizar las
siguientes recomendaciones al lector o a la persona interesada en continuar este
estudio:

1.

La institucion podria dar apertura al cuidador a capacitacion sobre la
sobrecarga que generan los cuidados y como prevenirla.

Realizar un acercamiento al familiar por parte del profesional para indagar la
forma en que percibe la sobrecarga.

Reformular los objetivos establecidos en el area de psico educacién con el
propdésito de ampliar el alcance de lo difundido.

Realizar un estudio relacionado a los pacientes con mayores ingresos en el
afio, con el objetivo de captar a los cuidadores primarios encargados del
tratamiento y cuidado.

Mediante previo estudio realizar terapia grupal con los cuidadores con el
objetivo de trabajar en la disminucion del sindrome del cuidador.

Dar mayores herramientas al familiar para que logre una mejor comunicacion
en su sistema social.

Realizar una campafa de promocion de salud entre los familiares.

Ampliar este estudio con la finalidad de dar continuidad a la investigacion del
sindrome del cuidador en nuestra poblacién asi como mejorar la calidad de

vida de los mismos.
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ANEXOS



ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA

NOMBRE:
EDAD: FECHA:

SEXO: (F) (M) ESTADO CIVIL:
NOMBRE DEL PCTE:

PARENTESCO: EDAD DEL PCTE:

DIAGNOSTICO DEL PACIENTE:
TIEMPO DE CUIDADO:

PREGUNTAS

1.- ¢Considera que su estilo de vida ha cambiado desde que asumio los cuidados de su
familiar?

2.- ¢Qué sintomas de su familiar son los que mas le generan agotamiento? Y ¢Y por qué?

3.- Cdmo es su relacidon con las demas miembros de la familia desde que brinda los
cuidados a su familiar?

4.- Su familiar tiene otra enfermedad ademas de la diagnosticada como esquizofrenia?
¢Cual? ¢Como le afecta en su cuidado?



Cuestionario WHOQOL-BREF

Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de vida, su salud y otras
areas de su vida. Por favor, conteste a todas las preguntas. Si no esta seguro qué respuesta
dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A veces, ésta puede ser su
primera respuesta.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que
piense en su vida durante las Ultimas dos semanas.

Por favor lea cada pregunta, valores sus sentimientos y haga un circulo en el numero de la

pregunta.

1. {Como puntuaria su calidad de vida?

Muy mal Poco Lo normal | Bastante | Muy bien
Bien
1 2 3 4
2. ¢Cuan satisfecho esta con su salud?
Muy Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
insatisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en las
ultimas dos semanas

3. é¢Hasta qué punto piensa que el dolor (fisico) le impide hacer lo que necesita?

Nada

Un poco

Lo normal

Bastante

Extremadamente

1

2

3

4

5

4. ¢Cudnto necesita de cualquier tratamiento médico para funcionar en su vida diaria?

Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
5. éCuanto disfruta de la vida?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

6. ¢Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?




Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
7. éCual es su capacidad de concentracion?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
8. {Cuanta seguridad siente en su vida diaria?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
9. ¢{Cuan saludable es el ambiente fisico a su alrededor?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted experimenta o fue

capaz de hacer ciertas cosas en las ultimas dos semanas.

10. ¢Tiene energia suficiente para su vida diaria?

Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
11. ¢Es capaz de aceptar su apariencia fisica?
Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
12. ¢(Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades?
Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
13. ¢{Qué disponible tiene la informacion que necesita en su vida diaria?
Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
14. ¢{Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar actividades de ocio?
Nada Un poco ‘ Moderado ‘ Bastante ‘ Totalmente




1 | 2 3 4 5
15. ¢Es capaz de desplazarse de un lugar a otro?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho o bien” se ha sentido en varios
aspectos de su vida en las Ultimas dos semanas.

16. éCuan satisfecho esta con su sueio?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

17. éCuan satisfecho esta con su habilidad para realizar sus actividades de la vida diaria?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
18. ¢ Cuan satisfecho esta con su capacidad de trabajo?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
19. ¢ Cuan satisfecho esta de si mismo?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
20 ¢Cuan satisfecho esta con sus relaciones personales?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
21. ¢{Cuan satisfecho esta con su vida sexual?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho

satisfecho
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22. iCuan satisfecho esta con el apoyo que obtiene de sus amigos?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

23. ¢Cuan satisfecho esta de las condiciones del lugar donde vive?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

24. iCuan satisfecho esta con el acceso que tiene a los servicios sanitarios?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
25. ¢Cuan satisfecho esta con su transporte?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que Ud. ha sentido o
experimentado ciertos sentimientos en las ultimas dos semanas.

26. {Con que frecuencia tiene sentimientos negativos, tales como tristeza, desesperanza,

ansiedad, depresion?

Nunca

Raramente

Medianamente

Frecuentemente

Siempre

1

2

3

4

5

GRACIAS POR VUESTRA COLABORACION



