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RESUMEN

Esta investigacion se realiz6 en un hospital publico de la ciudad de Villavicencio, Meta,
Colombia, con el objetivo de identificar el nivel de carga mental de los cuidadores
familiares de personas con Esquizofrenia que han estado internados en la Unidad
Mental, UM, durante un trimestre del afio 2018. El analisis de los datos se realiz6
teniendo en cuenta los criterios de la investigacion cuantitativa, aplicando instrumentos
como la escala de Zarit; al mismo tiempo, se identificaron las caracteristicas
sociodemograficas de los participantes. Se hizo uso de elementos de la estadistica
descriptiva, al igual que las correspondencias que identifican la relacion de las variables

establecidas en el instrumento y el peso de la valoracién de la misma.

Los hallazgos mostraron ausencia de sobrecarga en un 51 % de los cuidadores,
sobrecarga intensa en el 35.3 % y sobrecarga ligera en 13.7 % de ellos. En los
aspectos sociodemograficos se evidencié que el 88 % tenian mas de 41 afios, el 68.6
% correspondian al sexo femenino, el 58.8 % vivian en Villavicencio, el 88.2 % en el
area urbana, el 43 % tenian casa propia, cerca del 60 % tenian estudios de basica
primaria y el 62 % se encontraban casados o en union libre. En cuanto a la ocupacion,
el 51 % realizaban actividades en el hogar y el 56.9 % tenia ingresos que no superaban
1 SMMLV. Por su relacion de parentesco, se determind que el 56.9 % eran las madres.
La tasa media de tiempo de cuidado superaba los 11 afios en un 39.28 % de los casos.
Con estos resultados, se destaca la importancia que merece el recurso humano

formado en salud mental comunitaria, para suplir las necesidades psicoeducativas y de



intervencion que tanto las personas con trastornos mentales como los cuidadores

requieren en la comunidad.

Palabras clave: carga mental, familiar cuidador en salud, Esquizofrenia, Unidad

Mental.



10

ABSTRACT

This research was developed into a public hospital of Villavicencio city (Meta,
Colombia), in order to identify the family caregivers' mental burden level of patients with
Schizophrenia who have been hospitalized in the Mental Unit, UM, during a period of
one trimester, year 2018. Data analysis was realized taking into account criteria of
guantitative research and, applying instruments such as Zarit scale. At the same time,
participants' sociodemographic characteristics were identified by using different
elements of descriptive statistics, as well as the correspondences that allowed identify
the relationships between established variables in the instrument and the assessment

weight of it.

Findings showed absence of mental overburden in 51 % of caregivers, intense overload
in 35.3 % and slight in 13.7 % of them. The sociodemographic aspects evidenced that
88 % were over 41 years old, 68.6 % were female, 58.8 % lived in Villavicencio, 88.2 %
of them in urban area, 43 % had their own house, about 60 % had basic primary studies
and 62 % were married or in free union. In terms of occupation, 51 % carried out work
activities at home and 56.9 % had low incomes which did not exceed 1 SMMLV. From
kinship relationship, was determined that 56.9 % were their mothers. Average care time
exceeded 11 years in 39.28 % of cases. These results remark the importance about
training of human resource in community mental health deserves, to supply the
psychoeducational and intervention needs that both people with mental disorders and

caregivers require into the community.



Key words: mental overburden, family caregiver, Schizophrenia, Mental Unit.
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1. Planteamiento del Problema

La prevalencia de los trastornos mentales continda aumentando, siendo de los
problemas mas complejos que se presentan en la sociedad actual, causando efectos
considerables en la salud de las personas y graves consecuencias a nivel

socioecondmico y en el ambito de los derechos humanos en todos los paises (1).

Son varias las causas que se han podido encontrar en el mundo que explican el
aumento de los trastornos mentales y del comportamiento, entre ellos los que son
generados por las situaciones socioecondmicas y de derechos humanos, las
distribuciones inequitativas y los manejos ineficaces de los recursos destinados para el
tratamiento, lo cual es evidenciado en los informes de la OPS y la OMS y en el
programa de accion para superar las brechas en salud mental (MmhGAP), en el que se
calcula que el 25% de las personas padecen uno 0 mas trastornos mentales (2, 3, 4),
ocasionando problemas en el desarrollo de potencialidades individuales y familiares y

consecuencias significativas en la sociedad y la economia de los paises.

El documento Invertir en Salud Mental evidencia que son 450 millones de personas las
gue sufren de un trastorno mental y/o de la conducta. En él también se encuentra que
un millon de personas se suicidan al afio, que de las seis causas principales de los
afios vividos con discapacidad, cuatro son por trastornos neuropsiquiatricos como son

los generados por el uso de alcohol, esquizofrenia, depresion y trastorno bipolar (5). Es
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importante resaltar que una de cada cuatro familias tiene por lo menos una persona
con un trastorno mental siendo su cuidador primario un integrante de la familia,
convirtiéendose de esta manera en una carga de magnitud alta y frecuentemente
ignorada, creando un impacto importante en la calidad de vida de las familias, agotando
los recursos econdmicos familiares, enfrentandose a la discriminacion y al estigma,
siendo victimas inclusive de derechos humanos en las instituciones psiquiatricas (6).
Esta situacion genera que las personas que se ven afectadas por un trastorno mental
no acudan a los servicios de salud a tiempo y tengan que permanecer inclusive por

afos sin diagnastico.

La esquizofrenia afecta a mas de 21 millones de personas (6). Los hombres son
quienes la desarrollan a edades mas tempranas. Sin ser el trastorno mas comun, si es
el que mayor dependencia y discapacidad produce, afectando el desempefio educativo
y laboral, teniendo entre el 2 y el 2,5 de probabilidad de morir mas jévenes que el
conjunto de la poblacion (6). Uno de los problemas importantes y con mayor incidencia
en este trastorno son las dificultades de acceso a los servicios de salud mental, y otro
es la dificultad para solicitar la atencién; teniendo la poblacién de nifios y adolescentes
en un alto riesgo ya que la oportunidad de obtener un diagnéstico y un tratamiento a
tiempo es minimo, generando asi la forma crénica del trastorno (6). Por tal razén, la
OMS propone que sea la familia la que participe en el cuidado de las personas que
padecen el trastorno mental grave, como la esquizofrenia, para que sea la aliada mas
importante en el control y manejo de la enfermedad, inclusive para prevenir las

recaidas.



14

América Latina tiene el 22% de la carga de las enfermedades representadas en los
trastornos mentales y neurolégicos, mostrando impacto en términos de discapacidad,
mortalidad, y morbilidad para todas las etapas de la vida (7). En la recopilacion de los
estudios epidemiolégicos de los trastornos mentales para América Latina y el Caribe
durante los ultimos 20 afios, evidencia la prevalencia y las dificultades en el tratamiento
(6). La prevalencia puntual de cualquier trastorno varia de 12,7% a 15% (7). Por tanto,
en el Plan de accién de la Organizacion Mundial de la Salud sobre salud mental 2013-
2020, corroborado por la Asamblea Mundial de la Salud en 2013, establece medidas
necesarias para proporcionar servicios de calidad a las personas con trastornos
mentales, incluida la esquizofrenia (8). Una recomendacion fundamental del Plan de
Accion es la atencion a nivel comunitario de los individuos con trastornos mentales en
cuanto que la carga que genera este trastorno a nivel familiar en general es alta, dada
por la dependencia y el deterioro. Con todo y lo anterior se hace necesario el trabajo a
nivel comunitario con los cuidadores familiares y la formacion del recurso humano en

salud mental.

Para Colombia existen cuatro encuestas de Salud Mental realizadas en los afios 1993,
1997, 2003 y 2015, donde la prevalencia de los trastornos mentales ha aumentado,
ubicando a la esquizofrenia entre las diez primeras causas de morbilidad, lo cual es
reflejo de lo que sucede en el mundo. Lo anterior recobra importancia en tanto que se
conoce que, en el mundo los trastornos mentales y neuroldgicos son el 15% del total de
AVAD (9). Colombia y Estados Unidos son los paises en los que hay mayor prevalencia

de estos trastornos (9). En Colombia la esquizofrenia representa el 1% de la poblacion,
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lo que permite establecer para este porcentaje un total de 471.052 personas que tienen

el trastorno en el pais (10).

El departamento del Meta durante el periodo 2013-2014 presentd las diez primeras
causas de morbilidad en salud mental; los datos obtenidos fueron producto de los
reportes que realizaron las cinco instituciones habilitadas para los servicios de
psiquiatria en el municipio de Villavicencio, reporte que hace parte de los 29 municipios
gue lo integran (11): Trastornos mentales y del comportamiento debidos al consumo de
sustancias psicotropas con 6.715 casos para un 44,7%. Esquizofrenia con 1.260 casos
y un 8.40%. Trastornos del humor (afectivos) persistentes con 1.185 casos y un 7,90%.
Retraso mental, 1.116 para 7,44%. Trastorno bipolar 1.070 para un 7,13%. Episodios
depresivos 842 con un 5,61%. Demencia en la enfermedad de Alzheimer con 597
casos para un 3,98 %. Otros trastornos de ansiedad 575 casos con un 3,83%. Otros
trastornos mentales debidos a lesion o disfuncion cerebral o a enfermedad somatica
con 342 casos para un 2,28%. Trastornos de ideas delirantes persistentes 291 y

1,94%.

En consecuencia, se encuentra una poblacién donde las cifras, aunque no son
elevadas, la connotacion de padecer un trastorno mental si genera dificultades en los
entornos familiares dadas por la dependencia, el deterioro y las crisis que presenta la
persona con Esquizofrenia. Cabe mencionar las limitaciones que los servicios de salud
anteponen en el diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion. En efecto es una realidad que

perjudica a las familias y a sus cuidadores, en tanto que es un integrante de la familia
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guien asume la responsabilidad de los cuidados, la evolucion y las recaidas que
presenta, también se hace cargo de los costos econdmicos y personales; no siendo
suficiente, debe adaptar su vida para lograr satisfacer las necesidades de cuidado de él

mismo y de su familiar diagnosticado con un trastorno mental.

Es asi como, se han podido identificar en Colombia que las cargas que enfrentan los
cuidadores familiares estan representados en su gran mayoria por las enfermedades
cronicas no transmisibles; segun el grupo Cuidando a Cuidadores de la Universidad
Nacional, en general los estudios de cuidadores de personas con esquizofrenia en el
pais son minimos y para el departamento del Meta no se encontraron estudios de
cuidadores familiares de personas con Esquizofrenia, lo que hace que sea una
prioridad en tanto que es un evento que se reporta de manera anual y el cual continua

en aumento.

Es de resaltar que el pais cuenta con las leyes, normativas y politicas que permiten la
implementacion de programas para la atencion a los cuidadores familiares con
trastornos mentales, por lo que el departamento del Meta tendria el compromiso y la
responsabilidad de velar para que cada una de las cinco instituciones habilitadas
implemente los programas y los cuidadores familiares empiecen a tener un espacio

para la atencién desde el sector salud.

Por tanto y por lo mencionado, en el transcurso del planteamiento del presente
problema, surge la pertinencia y relevancia de la siguiente pregunta de investigacion:

¢,Cudles son las cargas que presentan los cuidadores familiares de personas con
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Esquizofrenia, que han estado Hospitalizados en una Unidad Mental del municipio de

Villavicencio, durante un trimestre del afio 20187



18

2. Antecedentes

La revision a nivel internacional da cuenta de estudios como el realizado por Ae-
Ngibise, Doku, Asante y Owusu-Agyei en 2015 (12), quienes evaluaron la carga de los
cuidadores de personas que vivian con pacientes que presentaban un trastorno mental
grave, la estrategia de afrontamiento y el apoyo disponible para los cuidadores. El
estudio resalta como resultados que los grados de carga estaban dados por la
exclusiéon social, financiera, emocional, depresion y falta de tiempo para ejercer otras
responsabilidades. También evidenciaron los altos niveles de estrés, la falta de apoyo y
de orientacion en el manejo del trastorno; al igual que como resultado se encontré que
la falta de educacion es un factor que predispone a la carga emocional de los

cuidadores.

En Hong Kong Mak y Cheung en 2011 (13), concluyeron que los chinos asignan un
valor muy importante a las enfermedades mentales desde el area cultural. Se
identificaron niveles altos en el estigma, el cual fue evaluado en esta investigacion en
tres componentes: el afectivo, el cognitivo y el comportamental y las cargas que trae la
enfermedad mental a nivel emocional, social, tiempo que permanece el cuidador, la

carga del desarrollo y la carga fisica (enfermedad).

En el 2010 Hadry, Adamowski y Kiejna (14), en Polonia, identificaron que los trastornos

mentales generan cargas altas en los cuidadores, y que no existe relacion que
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evidencie que algun diagndstico genere mas carga que otro; sin embargo, se atribuye a
factores externos, a la edad y el tiempo de cuidado, el aumento en las cargas del

cuidador.

Yusuf y Nuhu (15), en 2009 investigaron los factores asociados con la angustia
emocional entre los cuidadores de pacientes con esquizofrenia, evidenciando como
estos cuidadores presentaban cambios en sus estados de animo, lo cual era
influenciado por la falta de atencion especializada, la situacion econémica, la familia
extensa, los grados de escolaridad, la cultura y las creencias que alrededor de un
trastorno mental se derivan. El desconocimiento y la falta de manejo especializado

hacen que los cuidadores estén en permanente aumento de su carga emocional.

Por otra parte, es evidente la aplicacion de instrumentos de lista de cargas de
cuidadores familiares y cuestionarios de la salud, los cuales evidenciaron componentes
gue de manera subjetiva y objetiva alteraban las condiciones de vida de los cuidadores
y personas con esquizofrenia, considerando la importancia del apoyo de un equipo
interdisciplinario para el manejo y control de la enfermedad al igual que del soporte

psicoeducativo (16).

Para el caso de la esquizofrenia, los estudios muestran altos niveles de sobrecarga, en
los que por lo menos la tercera parte de los cuidadores (17,18) son mujeres, las que

por lo general realizan esta labor (19,20). Las psicosis (21,22) y los deficitarios (23), un
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menor apoyo y un nivel de funcionamiento psicosocial de los pacientes, han sido
asociados con una mayor sobrecarga (24), asi como mayor dependencia econémica y
aumento de gastos y costos médicos (25,26). En general apuntan a que el efecto que
produce el cuidar un individuo con trastorno mental o fisico, estd influenciado por
algunas variables como son: la edad del que lo cuida y el tiempo que dedica al cuidado,
la relacion entre la persona dependiente y el cuidador, la actitud de los familiares, asi

como el soporte profesional y social recibido por las familias.

Los cuidadores de los pacientes con trastornos psiquiatricos graves presentan
alteraciones emocionales, altos niveles de estrés y falta de apoyo y educaciéon con
respecto a estos problemas; igualmente la falta de educacion es un factor que
predispone a la carga emocional de los cuidadores (27). Las enfermedades mentales
gue afectan a los nifos, traen para los padres cuidadores altos niveles de carga a nivel
emocional, psicoldgico, social, econémico y laboral, generando estrés permanente y
pensamientos continuos de preocupacion por el presente y futuro de sus hijos (28). En
investigaciones realizadas en Irdn se concluydé que, para aliviar las cargas de los
cuidadores, los profesionales de la salud mental necesitan desarrollar programas mas
innovadores para las familias de pacientes esquizofrénicos, en los que se consideren la
asignacion de tareas especificas y la asignacion de recursos necesarios para realizar

dichas tareas (29).

Hanzawa et al. (30), encontraron en su estudio que personas con esquizofrenia y

cuidadores que asistian a hospitales publicos, que las mujeres en edades promedio de
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50 a 65 afios eran quienes principalmente ejercian el rol como cuidadoras. Reportaron
cargas de leve a moderada, con tendencia en padres y cdényuges a presentar niveles
més altos de cargas. También evidenciaron como los factores demogréficos eran

determinantes importantes en la carga del cuidador.

Aungue la Esquizofrenia es una enfermedad grave, no se encontr6 una relacion directa
de comorbilidad para la depresion en los cuidadores. La depresion si surge como parte
de las dindmicas familiares que tienen el cuidador y la persona con esquizofrenia,
viéndose alterado su estado de &nimo y llevando a sintomas depresivos producto de

las cargas y las pérdidas que con esta responsabilidad tiene el cuidador (31).

En el curso de esta busqueda se encontré6 que existe una gran carga psicologica y
fisica en las personas que cuidan y tiene una relacion de vinculos afectivos familiares y
en aquellos que se da por obligacion. Los cuidadores consideran que son personas
importantes en el tratamiento y por ello la necesidad de fortalecerse con terapias
destinadas a descargarlos emocionalmente (32). Las familias entregan un alto grado de
acompafamiento a sus familiares con trastorno mental, y las cargas objetivas que se

ven agregadas a las familias son de un nivel moderado (33).

En Chile en el 2012, obtuvieron como resultados de su investigacién en cuidadores que
una mayor carga familiar se asocia con un menor nivel de apoyo a los pacientes (33).

También se identificé un estudio en Chile 2012, en el que las cuidadoras son mujeres e
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hijas casadas con edades promedio de 58,6 afos, en condiciones socioecondémicas
bajas, escolaridad media y sin ocupacion. Tienen entre 1 - 5 afios cuidando, con
dedicacién de 21 - 24 horas diarias, no cuentan con actividad de descanso o
recreativas, no cuentan con apoyo de otras personas, aunque si de Centros de Salud
Comunitarios. En cuanto a la carga, mas de la mitad presentan sobrecarga intensa

(34).

En estudios realizados en Colombia se encontré que la carga de los cuidadores se
asocia con el deterioro funcional que tienen las personas que estan diagnosticadas con
esquizofrenia. También se evidencié que el nivel educativo del cuidador era un factor
de proteccion frente al estrés, ya que este les facilita el empleo de estrategias de
afrontamiento, resignacion y escape. Igualmente, se encontr6 que los viudos o
divorciados y los cuidadores con niveles educativos bajos eran potencialmente

vulnerables (35).

Salazar-Torres, Castro-Alzate y Davila-Vasquez (36) encontraron que el 68,6% de los
participantes presentaron algun grado de sobrecarga; son cuidadoras mujeres,
mayores de 55 afios, madres de familia, con régimen subsidiado de salud y bajos
ingresos econdmicos. En general tienen un promedio de 8 afios y 12 horas diarios
cuidando a la persona con trastorno mental. Como factores relacionados con la

sobrecarga estan el grado de discapacidad y el tiempo de dedicacion (36).
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Respecto a las caracteristicas demograficas y grado de sobrecarga, se reporté una
asociacion estadisticamente significativa en las variables género, edad, estado civil,
ocupacion, y horas de cuidado; contrario al nivel de escolaridad, estrato de la vivienda y
parentesco en las que no se encontro relacion directa con la percepcion de sobrecarga.
El perfil de los cuidadores corresponde en términos generales a una mujer (87.8%),
adulta entre los 36 a 59 afos (71.0%), con bajo nivel de estudios (51.2%), primaria
incompleta y precaria situacion socioeconomica (91.7% estrato uno y dos). Estos
cuidadores son casados (57.9%), la mayoria de las veces es la esposa (52.8%) quien
realiza labores de ama de casa (76.2%), con una dedicacion superior al afio y medio

(34.9%) (37).

Otros estudios encontrados en Colombia con respecto a las cargas que enfrentan los
cuidadores familiares estan representados en su gran mayoria por las enfermedades
cronicas no transmisibles y demencia, en las que se evidencia como las cargas de los
cuidadores familiares estan relacionadas con varios factores que son determinantes
para el cuidado y la calidad de vida de las familias que tienen bajo su responsabilidad
una persona con una situacion de discapacidad fisica, psiquica y cognitiva. Es
importante resaltar que son escasos los articulos publicados del tema en revistas
indexadas. Para el departamento del Meta no se evidencian publicaciones que den

reportes de la poblacion en estudio.
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3. Justificacién

Durante los afios sesenta y setenta se dieron importantes cambios a nivel mundial en la
reglamentaciéon de Salud Mental; entre ellos, la desinstitucionalizacién de los trastornos
mentales, con lo que surge el modelo de servicios comunitarios en salud mental, y el
inicio de conceptos como son la psiquiatria comunitaria o salud mental comunitaria, en
los que la atencidon primaria desempefié un papel fundamental, convirtiendo a la familia
en la principal fuente de prestacién de servicios, atencion y cuidado (38). Se empezo6 el
tratamiento con farmacos dando asi una mejora en las condiciones de vida y el
pronéstico de los trastornos; es asi como la familia y directamente los cuidadores se
convierten en objeto de estudio, en tanto que este gran reto que les fue asignado trajo
a sus vidas una serie de cambios en sus dindmicas familiares, sociales y personales
(39,40). Las investigaciones realizadas permitieron evidenciar los costos econémicos
gue genera el trastorno, los cambios a nivel familiar y las diferentes cargas
experimentadas por los cuidadores de pacientes con trastornos psicoticos. Este estudio
tuvo en cuenta el trastorno de la esquizofrenia y los cinco tipos segun la clasificacion

del DSM V (41), considerados como los de mayor deterioro y dependencia.

Para la OMS la esquizofrenia es considerada un trastorno mental grave, el cual ha
afectado a aproximadamente 21 millones de individuos en el mundo., siendo mas
frecuente en hombres que en mujeres, asociado a una gran discapacidad a nivel
académico y laboral, presentando un mayor riesgo de morir a una edad temprana por

enfermedades fisiolégicas y sufrir por el estigma y la discriminacién (42). Se convierte
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en un trastorno crénico, con un gran impacto a nivel social en tanto que como
consecuencia se tienen vidas menos productivas a nivel social y laboral, en el que los

cuidadores deben asumir gran parte del cuidado y de las responsabilidades (7).

Por tal motivo y ante la necesidad de proteger y garantizar una mejor calidad de vida
para este grupo de personas y sus cuidadores, la OMS y la OPS han promovido la
creacibn de politicas, reglamentaciones y normatividades a nivel mundial,
implementando de esta manera estrategias para fortalecer el trabajo a nivel
comunitario, ya que se ha demostrado reiteradamente que las cargas generadas por
los trastornos mentales en especial los psicoticos, en este caso la esquizofrenia, son

altas (7).

Por tanto, se puede analizar como la Republica Unida de Tanzania, Guinea-Bissau,
India, Pakistan y Etiopia fueron paises que establecieron en sus ciudades programas
para cuidadores, donde demostraron que los cuidadores son el soporte fundamental en
el curso del trastorno, pero que ademas con la asistencia de los sistemas de atencién
primaria en salud logran mantener una mayor estabilidad y, por ende, disminuir la carga

de los cuidadores.

Para Latinoamérica y el Caribe los trastornos mentales y neuroldgicos representan el
22,2% de la carga total de la enfermedad, teniendo un impacto importante en términos

de discapacidad, mortalidad y morbilidad en todas las etapas de la vida, siendo el
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tratamiento una de las brechas mas dificiles de manejar, y existiendo un porcentaje

muy alto de personas que no reciben ningun tipo de tratamiento (43).

En Colombia la legislacion sustenta la necesidad de investigar en el tema desde los
planteamientos establecidos por la Constitucién Politica de Colombia de 1991, en el
gue se garantiza la defensa de los derechos en la Salud Mental y plantea la familia
como “base fundamental de la Sociedad”, en la que se debe garantizar la proteccion

integral de la misma (44).

El Plan Decenal de Salud Publica 2012 — 2021 (PDSP) establece la garantia de la
calidad de vida y de las condiciones de salud mental de los individuos y las familias,
logrando el cumplimiento de esta manera con los objetivos propuestos para la
dimension de Convivencia Social y Salud Mental (45). La ley 1616 del 2013 de la
Republica de Colombia, prioriza la salud mental como derecho fundamental y tema
prioritario en salud publica, desde la estrategia de APS renovada, con énfasis en la
rehabilitacion psicosocial dentro del contexto comunitario como componente esencial
gue permita mejorar la calidad de vida de Colombianos y Colombianas y en el que se
da prioridad a nifios, niflas y adolescentes (46), dando mayor relevancia al trabajo con
familia, como lo establece en el Modelo Integral de Atencion en Salud (MIAS), y la
politica de Atencidn Integral en Salud (PAIS) (47). Desde la normatividad en Colombia
el Cuidador es esencial para la Red de prestadores de servicios de salud en el

domicilio (48).
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A nivel regional se encuentra un plan de accidon en el que se establecen metas para el
desarrollo de las familias y de sus integrantes, teniendo como prioridad la salud mental
del departamento del Meta. Es una regién puerta del Llano y la Orinoquia, quien recibe
diariamente poblacion desplazada victimas de la violencia y el conflicto Armando.
Villavicencio ciudad capital, cuenta actualmente con las Unicas instituciones habilitadas
para atencion en salud mental y psiquiatria, siendo insuficientes para dar respuesta

oportuna a esta poblacion.

También es importante tener en cuenta que la familia continta siendo la fuente
principal de cuidado en personas que estan en situacién de fragilidad o dependencia
(49) y que ademas asumen las cargas econdmicas del cuidado en tanto que el Estado
no suple todas las necesidades. Es por eso que las repercusiones en la economia
familiar y en sus dindmicas familiares son altas, dado que son los cuidadores familiares
y sus familias quienes tienen que satisfacer y suplir estas necesidades, teniendo en
cuenta que es una inversion no retribuida ni esperada y que a eso se suma que deben
enfrentar las situaciones derivadas del trastorno mental, como lo son el estigma y

discriminacion (50).

El desconocimiento de la sociedad de las cargas generadas por los trastornos mentales
en las familias se convierte en un gran obstaculo; esto implica que sea poco el apoyo
que recibe el que tiene el trastorno como el que lo cuida. Las familias asumen los
gastos generados por el trastorno en los que la mayor parte estdn dados por el

tratamiento, toda vez que el Estado o los seguros de salud dilatan el acceso al
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especialista y no garantizan la atencion; sumando a esto el tiempo invertido el cual
resulta ser significativo por la dependencia que les genera el trastorno viéndose el
cuidador en la necesidad de abandonar su empleo y dedicar tiempo completo al

cuidado.

Ante la situacion de aceptar una enfermedad mental, la familia enfrenta el estigma, y
las condiciones sociales que ademas el medio les brinda, dandose asi un mayor
aislamiento. Como lo muestran los estudios realizados en paises de Sur Africa (51),
Chile (52) y México (53) en los que evidencia que el convivir con una persona con
enfermedad mental grave, en este caso Esquizofrenia, trae para el cuidador y su familia

cargas importantes que alteran su vida personal, familiar, laboral, econémica y social.

La importancia de realizar la presente investigacion es proveer un insumo para que se
promuevan programas y acciones que prevengan la enfermedad mental y permitan el
desarrollo de habilidades personales y comunitarias que favorezcan el desarrollo de la

salud mental de los cuidadores de personas con esquizofrenia.

Para los tomadores de decisiones o entidades gubernamentales o las instituciones de
salud es importante porque con la caracterizacién de los cuidadores familiares y el
reconocimiento de las cargas de los mismos, se generaran actuaciones tendientes a
incidir de modo favorable en la realizaciéon de proyectos que fortalezcan las acciones en

salud mental, lo que permitira el cumplimiento de los objetivos que hacen parte de las
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politicas internacionales, nacionales y de los planes departamentales; ademas de
implementar estrategias de trabajo basadas en la comunidad, impactando de esta
manera contra el estigma y la discriminacién de los trastornos mentales desde la

atencion primaria.

Esta investigacion es importante para la academia porque aportard al conocimiento
cientifico generando expectativas investigativas en la academia, en la que a partir de
elementos tedricos, que fusionados con la metodologia, sirvan de base para replicar
futuros trabajos de tipo investigativo, a nivel cientifico. Teniendo de esta manera un
substrato cientifico importante en la region y en el pais que permitan el fortalecimiento y
la creacion de programas y proyectos que tengan como tema principal a los cuidadores
familiares de individuos con esquizofrenia y/o trastornos mentales. También permitira
fortalecer las lineas de investigacion y ampliar las lineas de profundizacion de los

programas de salud.

Para los pacientes y sus cuidadores les aportara en tanto que podran adoptar medidas
de prevencidon para el manejo y cuidado de los trastornos mentales, ya que al
evidenciar las cargas que generan el cuidado en personas con esquizofrenia se pueden
establecer acciones y generar programas dirigidos a los cuidadores desde la academia
y el sector salud, favoreciendo el mejoramiento de la calidad de vida y su formacién en
el arte de cuidar. Teniendo en cuenta que la familia es quien generalmente aporta los
cuidadores y es un tema de interés para los procesos de desarrollo de los avances de

un pais, es importante garantizar el cumplimiento y la defensa de los derechos de la
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Salud Mental de los individuos, familias y comunidades y el trabajo directo con las

familias.

Para los cuidadores familiares la necesidad de producir conocimientos relacionados
con las cargas producto del cuidado, ayudara a que se sientan escuchados permitiendo
conocer y describir las necesidades y alteraciones a las que esta expuesto este grupo,
generando propuestas que permitan adoptar medidas de seguridad para el cuidador

familiar.

Como magister de Salud Mental Comunitaria los aportes estan dados a la
implementacion y desarrollo de proyectos e investigaciones que fortalezcan las bases
cientificas permitiendo ampliar el trabajo con esta comunidad poco estudiada,
estigmatizada y discriminada; de esta manera aportara en la implementacién y soporte

de las politicas en salud mental y el nuevo modelo de atencién integral en salud MIAS.
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4. Objetivos

4.1 Objetivo General

Identificar las cargas de los cuidadores familiares de personas con Esquizofrenia que
han estado hospitalizados en una Unidad Mental de un hospital del municipio de

Villavicencio durante un trimestre del afio 2018.

4.2 Objetivos Especificos

Establecer las caracteristicas socio-demograficas de los cuidadores familiares de
personas con esquizofrenia, que han estado hospitalizados en una unidad mental de un

hospital de Villavicencio durante un trimestre del afio 2018.

Identificar el grado de dependencia de las personas con esquizofrenia que han estado
hospitalizados en una Unidad Mental de un hospital de Villavicencio, durante un

trimestre del afio 2018.

Identificar las cargas en la dimension impacto del cuidado de los cuidadores familiares
de personas con esquizofrenia que han estado hospitalizados en una unidad mental de

un hospital de Villavicencio, durante un trimestre del afio 2018.

Identificar las cargas en la dimension relacion interpersonal, de los cuidadores
familiares de personas con esquizofrenia que han estado hospitalizados en una unidad

mental de un hospital de Villavicencio, durante un trimestre del afio 2018.
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e |dentificar las cargas de la dimension expectativa de autoeficacia de los cuidadores
familiares de personas con esquizofrenia que han estado hospitalizados en una unidad

mental de un hospital de Villavicencio, durante un trimestre del afio 2018.
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5. Marco Conceptual

5.1 Dependencia

El fendmeno de la dependencia es complejo y dificil de definir por lo que a la fecha no
existe una unica definicion ni homogeneidad del significado (54). La mayoria de los
resultados encontrados de las definiciones se centran en aspectos fisicos o mentales,

agregando la dimensién social y econémica.

La dependencia segun el Consejo de Europa (55) es un estado en el que la persona
necesita la asistencia de otra para realizar determinadas actividades, por razones
ligadas a la pérdida o falta de autonomia fisica, psiquica o intelectual, donde realizar
actos corrientes de la vida diaria como lo referente al cuidado personal no les es
posible hacer por si mismos y necesitan de la ayuda de otro. Es asi como cualquier
persona que se encuentre en esta condicion estaria con dependencia, por tanto esta

investigacion trabaja con esta definicion.

Para este tipo de dependencia se plantean tres factores: el primero es la existencia de
una limitacion fisica, psiquica o intelectual gue merma determinadas capacidades de la
persona; el segundo es la incapacidad para realizar por si mismo las actividades de la
vida diaria; y por ultimo, la necesidad de asistencia a cuidados por parte de un tercero

(55).
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Esa perspectiva es coherente con el planteamiento de la nueva clasificacion de
discapacidades de la OMS, denominada Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), adoptada durante la 542
Asamblea Mundial de la Salud, que tuvo lugar en Ginebra (Suiza) entre el 14 y el 22 de
mayo de 2001 (4), sefialando la dependencia como no poder vivir de manera autbnoma
y en la que necesita de forma duradera la ayuda de otros para las actividades de la

vida diaria (55).

La CIF clasifica las actividades de la vida de un individuo en nueve grupos (56):
1. Aprendizaje y aplicacion del conocimiento

2. Tareasy demandas generales

3. Comunicacién

4. Movilidad

5. Autocuidado

6. Vida doméstica

7. Interacciones y relaciones personales

8. Areas principales de la vida (Educacion/Trabajo/Economia)

9. Vida comunitaria, social y civica



35

5.1.1 Como se valora la dependencia. Para la valoracion de la dependencia es
importante que se evalué la autonomia de la persona en el momento de realizar las
siguientes actividades: el consumo de alimentos, las actividades basicas, control de
esfinteres, la socializacion, el desplazamiento, la toma de decisiones, el seguimiento de
instrucciones y la capacidad de autocuidado (57), como lo son las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria. El instrumento més utilizado para la valoracién de la

dependencia es la escala de Barthel (58).

5.1.2 Grados de Dependencia. Una vez aplicado el baremo, se determina el grado de

dependencia. En la actualidad se reconocen tres:

5.1.2.1 Grado | (Dependencia moderada): Cuando la persona necesita ayuda para
realizar actividades basicas de la vida diaria al menos una vez al dia o tiene necesidad

de apoyo.

5.1.2.2 Grado Il (Dependencia severa). Cuando la persona necesita ayuda para llevar
a cabo varias actividades bésicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no

requiere el apoyo permanente de un cuidador.

5.1.2.3 Grado lll (Gran dependencia). Cuando la persona necesita ayuda para realizar

actividades basicas de la vida cotidiana y no puede desenvolverse de forma autbnoma.
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Cuando no se tiene una discapacidad de grado severo o total para el desarrollo de las
actividades béasicas de la vida diaria, pero requieren de ayuda para realizar tareas
domeésticas, autocuidado, movilidad, alimentacion y funcionamiento mental basico se

han clasificado en dos grupos con las siguientes caracteristicas (57):

e Personas con una moderada discapacidad para las actividades basicas de la vida
diaria, pero que no requieren de la ayuda diariamente. A estas se les clasifica como

Grupo A.

e Personas con discapacidad para algunas actividades instrumentales de la vida
diaria, pero no tienen discapacidad para actividades de la actividad béasica. Se

clasifican como Grupo B.

indice de Barthel (IB) (58) o de clasificacién funcional o de AVD baésicas (rehabilitacion,
geriatria, ingresos residenciales); recoge 10 apartados, 8 grupos de actividades
(alimentacién, lavado, vestirse, aseo personal, uso de retrete, trasferencias del cuerpo,
deambulacion y dificultad para subir y bajar escaleras) y dos funciones corporales,
deposicion y miccion. La escala varia entre 100 (independiente) y 0 (dependencia
maxima). Con una evaluacion de consistencia interna, alpha de Cronbach de 0,86-0,92
en su version original. Mide la discapacidad fisica, es facil de aplicar y de interpretar y

Cuyo uso rutinario es recomendable.
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El IB ayuda a los cuidadores encargados de atender a personas con algun tipo de
discapacidad a orientar los esfuerzos para mejorar la capacidad funcional de la persona

afectada (58).

5.2 Cuidado

El cuidado ha trabajado conceptos como “la gestidon y adquisicion de recursos para la
sostenibilidad de la salud de las personas; la garantia del bienestar fisico y emocional,
gue cumple con las necesidades dentro del ciclo vital” (59). Tobio et al. (60) indican que
el cuidado es una actividad que se realiza durante periodos vitales de los seres
humanos, y en las que por lo general se presenta mayor dependencia, como lo es la
nifiez y la vejez, por tanto son etapas en las que se estara expuestos a ser cuidados y
a brindar cuidados. Sumado a este concepto la prestacién de apoyo en las labores
como limpiar y cocinar para la persona cuidada (61), sin dejar a un lado temas
subjetivos propios como la proteccion, el acompafiamiento, y todo lo concerniente con
el afecto (62). Y el concepto con el que mayores dificultades se ha manejado es el
concepto que hace referencia al trabajo doméstico, en el que se evidencian las
desigualdades que se dan a partir de la perspectiva de género, evidenciando como el
cuidado es un trabajo femenino y con muchas desigualdades a nivel de clases sociales

(61, 63).
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El cuidado es considerado por los familiares como un aprendizaje permanente, donde
se debe mantener un didlogo abierto entre los profesionales, la persona con la
enfermedad o el trastorno y el cuidador, en tanto que cada uno desde su experiencia

proporciona elementos importantes y significativos en el acto del cuidado (64).

Hernandez et al. (53) y Delgado (65) infieren que el cuidado implica la interaccién entre
sujetos dentro de un contexto, en el que se tiene como fin dltimo lograr desarrollarse
como personas y crecer en sus habilidades como cuidadores; este cuidado busca que
se hagan cada dia mejor y de manera bien intencionada, garantizando la seguridad y la
confianza, buscando mejorar el bienestar y a ser cada dia mejor y con una buena

intencion, de tal manera que sea también susceptible de mejoramiento.

Tronto (66) representa el cuidado desde la racionalidad practica, en el que el cuidador
de manera particular responde a las necesidades de la persona que demanda el
cuidado. Reitera el compromiso que tienen los padres y cuidadores responsables de
esta persona. Hace énfasis en el reconocimiento de la responsabilidad de hacerse
cargo de una persona con discapacidad en la que por ende existe una disimetria en la
relacion y en la que genera un cambio en la vida de los que asumen el cuidado de

alguien que dependeréa de ellos por el resto de la vida.

El cuidado como cuidado integral permite entender, como se puede evitar la

sobreinversion dice Tronto (66) y explica como el riesgo es inherente en toda relacion
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disimétrica, es que el “cuidador se atribuya el derecho de definir las necesidades del

otro y que el cuidado no corresponda a lo que es necesario para que la persona se

sienta bien”. Es como la persona a la que se cuida no es pasiva.

Tronto (66) maneja el cuidado desde la teoria en la que es posible que cualquier

profesional la aplique. Se manejan cuatro etapas o dimensiones:

Dimension 1. Preocuparse por alguien. El origen del cuidar esta dado desde la

preocupacion de un ser humano por el otro, actitud vital para el cuidado.

Dimension 2: Prestar atencién. Es la responsabilidad para hacer frente a las

necesidades del otro y mejorar asi las condiciones de la persona.

Dimension 3: El acto de proporcionar cuidados. Prepararse para el desarrollo de
competencias en el cuidado y asi satisfacer de la mejor forma las necesidades del

otro. Sin este principio no es posible cumplir con el objetivo del cuidado.

Dimension 4: Percepcion de recibir cuidados: quien recibe el cuidado es el centro de
atencion. Aqui el equilibrio de las necesidades del cuidador y las de la persona
cuidada son prioritarias. Debe comprobarse que las necesidades hayan sido
satisfechas, en tanto que unas gracias no son suficientes para ver cumplido el

objetivo del cuidado.

El cuidado exige mas que buenas intenciones, el cuidado debe ser concebido como la

practica de actividades, actitudes y conocimientos. Teniendo en cuenta que el cuidado

empirico también hace parte del cuidado integral. Por tanto Tronto (66) enfatiza en
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aprender las actitudes esenciales en el cuidado como preocuparse por alguien, ser
responsable, ser competente y receptivo para que el cuidar sea un acto satisfactorio.
Para identificar las necesidades del otro, es necesario suspender lo a priori y sus
expectativas. La disponibilidad hacia el otro y la comprension de aquello que quiere,
exige que se despojen de las representaciones sobre lo que es bueno o normal, pero
también que se acallen los miedos. Para cuidar a alguien, es necesario hacer la paz

con uno Mismo.

5.3 Carga de Cuidado

Para este concepto es importante tener en cuenta que hace referencia a los cambios y
alteraciones que se presentan en las esferas psicoldgicas, mentales y fisicas de los
individuos que tienen como responsabilidad el cuidado de un enfermo y que ademas

ocurre cuando se demandan mas recursos de los disponibles (67).

El término se remonta a los afios 60, cuando Grad y Sainsbury (68), realizaron una
investigacion para conocer qué efectos tenia sobre la vida cotidiana de las familias el

hecho de tener a un miembro con una enfermedad psiquiétrica.

El estado resultante de cuidar a una persona dependiente mayor y del estado de salud
gue amenaza fisica y mentalmente al cuidador hace referencia a la sobrecarga del

cuidador de la que trabaja Montorio et al. (69), Espin (70) y Barrera-Ortiz et al. (71). Por
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tanto, la sobrecarga del cuidador retine varias dimensiones, segun lo sefialado por Zarit
(72). La primera de ellas tiene que ver con la evaluacion que hacen los cuidadores
acerca de los efectos producto de la prestacién del cuidado a un familiar, es decir al
impacto del cuidado; en esta dimension se tiene en cuenta la disminucion del tiempo
libre, sensacion de pérdida de control sobre su vida, falta de intimidad, el deterioro que
se tiene en la salud y el deterioro de la vida social; para esta dimension se tienen en

cuenta las preguntas 1, 2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 14, 17 y 22 (69).

La segunda dimensién relacion interpersonal, clasifica las preguntas 4, 5, 6, 9, 18 y 19,
las cuales hacen referencia a la percepcién que los cuidadores tienen acerca de su
relacion con el familiar que cuida, con los sentimientos de verguenza, enfado o tension
hacia su familiar, deseos de delegar el cuidado o sentimientos de indecision acerca de

como cuidar (69).

Dimensién, expectativas de autoeficacia, hacen referencia a las creencias de los
cuidadores alrededor de sus capacidades para cuidar y sus expectativas para
mantener en el tiempo la responsabilidad del cuidado, considerando la tension
existente en los aspectos que afectan las emociones, la parte fisica y la situacion social
y econdémica de la vida de las personas (72), y esta representada por las preguntas 15,

16, 20 y 21 (69).



42

En varios estudios se realiz6 la clasificacién de carga del cuidado, primero teniendo en
cuenta efectos generados a nivel emocional y sobre la cotidianidad de la vida; siendo
esta la carga subjetiva, definida como “las reacciones emocionales ante la experiencia
de cuidar” o la “manera como los cuidadores se sienten acerca de su papel”’, se puede
determinar la relacién en cuanto a la forma como percibe la situacién, es decir las
dificultades y las recompensas. Y “la carga del cuidador en el que dedica un tiempo
para la realizacion de las actividades que pueden ser desagradable e incomodas y en
el que se genera un gran gasto de energia” o “el grado de alteraciones o cambios en
los diferentes aspectos del ambito familiar y la vida de cada cuidador” siendo esto la

definicion de carga objetiva (71).

La carga de cuidado en personas con enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT)
incluye aspectos psicolégicos, sociales, econdémicos, aspectos como el tiempo y la

relacion entre el que recibe el cuidado, el cuidador y otros. (68).

Los cuidadores primarios, evalian qué tan adecuados son sus recursos para afrontar
los factores amenazantes generados por los estresores del cuidado. En este concepto
se han definido dos dimensiones: las actitudes y respuestas emocionales que tiene el
cuidador frente al cuidado; haciendo mencioén en este caso a lo que se describe en la
carga subjetiva, en la que se miden indicadores como pérdida de control personal, del
autoestima, falta de competencia y gusto por el desempeio del rol, siendo considerada

como la indicadora y referente del nivel de sobrecarga (70). Y la carga objetiva



43

entendida como la dedicacion que hace el cuidador, en la que implica todas las

consecuencias sobre la vida del mismo (70).

También se ha considerado como carga a la suma de problemas que se dan a en lo
fisico, mental y socioeconémico en aquellas personas que se enfrentan y tienen que
vivir la condicion de cuidar a un enfermo crénico, afectando actividades de ocio,

amistades, relaciones sociales, equilibrio emocional, intimidad y libertad (73).

La carga familiar no se da de manera equitativa, generalmente solo un integrante de la
familia asume el rol, y es quien pasa la mayor parte de su tiempo al lado del paciente.
Es importante tener en cuenta que son las mujeres las que se hacen responsables y
las que asumen de manera exclusiva el cuidado, convirtiéendose para ellas en una

dificultad en su vida personal y familiar.

Una persona con un trastorno mental es un gran desafio para una familia, puesto que
desestabiliza la vida de cada uno de los integrantes y genera cambios que afectan las
relaciones interpersonales, y su normal funcionamiento en cada uno de los ciclos y
etapas que se viven. También afecta el desarrollo de la formacion y la capacidad de
disfrute en las actividades sociales y recreativas, dadas por la discriminacion y la

exclusién que genera el trastorno de uno de los miembros en todo el nacleo familiar.
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El cuidado de personas con trastornos mentales se convierte en un verdadero reto por
la complejidad en la respuesta al tratamiento y las limitaciones que trae a la persona.
Los cuidadores se ven enfrentados a un cuidado permanente y continuo, olvidando las
dificultades y necesidades que tienen que asumir en su dia a dia, y las consecuencias

en sus estilos de vida, lo cuales pasan a ser poco saludables y armoniosos.

Para esta investigacion se manejaran los conceptos de carga del cuidado fisico,
psicolégico y emocional que se pueden presentar y desarrollar cuando el cuidado

demanda més de los recursos disponibles.

5.4 Cuidador Familiar

Para efectos de la investigacion se tendrA& en cuenta que el cuidador familiar
correspondera a una persona mayor de edad, con un vinculo de consanguinidad, quién
es el que asume las responsabilidad del cuidado de su familiar con el trastorno de
esquizofrenia, colabora y asume patrticipacion en la toma de decisiones y supervisa las
actividades de la vida diaria, pero ademas cuida responsablemente a su familiar,

asume los cambios que esto trae a su propia vida (74).

Barrera et al. (75) indican que un cuidador es el integrante de una familia o grupo social
que acepta la responsabilidad de cuidar al familiar enfermo. Es quien decide hacer

parte de la solucion para el cuidado del familiar, quien sin que sea un acuerdo en
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comun con la familia, se ofrece y acepta, asumiendo como cuidador un cambio en su
estilo de vida, una modificacion en sus actividades y responsabilidades de la vida
diaria, para asumir las tareas que como cuidador familiar debe asumir, tareas que con
frecuencia producen cargas y estrés, en tanto que constantemente debe tomar

decisiones que afectan no solo a su ser querido Sino a su propia existencia.

El cuidado familiar ha sido una necesidad mayor en la medida en la que ha aumentado
la esperanza de vida. Generalmente estos cuidados han sido realizados por mujeres.
Para el cuidado no solo se hace uso de la actividad fisica, la actividad mental es parte
fundamental de este proceso en el que cuidar es planificar, prever y satisfacer las

necesidades que vayan apareciendo (60).

Los cuidadores dedican sus mejores esfuerzos en cuidar a sus familiares para que se
puedan desenvolver y actuar en la vida diaria, brindandole la ayuda que les permita

acomodarse a sus limitaciones (75).

Barrera (76), considera que la carga de estrés que se genera al cumplir el rol de
cuidador, hace que tenga un mayor impacto en la calidad de vida dada por la dificultad

de interactuar con una persona con trastorno mental.
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5.5 Modelos Teodricos

Se han desarrollado diferentes modelos que han permitido explicar las individualidades
encontradas en las investigaciones acerca de las cargas de los cuidadores, de donde

han emergido perspectivas esencialmente psicolégicas sobre el estrés.

Lazarus y Folkman en 1984 con su enfoque tedrico interaccional del estrés fueron los
méximos exponentes y guiaron el desarrollo tedrico y de la investigacion de la carga del
cuidador en 1998. En esta teoria se hace relevancia a los factores psicoldgicos, donde
el estrés surge a través de las relaciones entre la persona y el entorno. La dimensién

bésica de esta teoria esta dada en la valoracion cognitiva y el afrontamiento (77).

Pearlin, Semple y Turner, crearon el modelo multidimensional y comprehensivo en el
gue se podia predecir el impacto negativo del cuidado sobre la salud de los cuidadores,
llamado Proceso del Estrés; a partir de este modelo se empezaron a manejar las
variables contextuales o sociodemogréficas, importantes para determinar la influencia
potencial sobre la adaptacion de las personas al cuidado y su afectacion del estrés y el
bienestar del cuidador (77). Otros aspectos fueron los estresores primarios objetivos
gue incluian la dependencia del sujeto, las tareas y responsabilidades del cuidado; los
estresores primarios subjetivos valoraban las sobrecargas y las reacciones
emocionales negativas del cuidador, las variables moduladoras que incluian las
estrategias de apoyo social y afrontamiento y finalmente las consecuencias en la salud

fisica y mental. Se conceptualiza de esta manera al cuidado como un proceso dinamico
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en el que el cuidador debe adaptarse a las necesidades y demandas cambiantes de la

persona que tiene bajo su cuidado (77).

Zarit y colaboradores implementaron un modelo al que denominaron Tedrico Expandido
del Cuidado, aqui la carga era considerada un proceso determinado por mdultiples
dimensiones del estrés, en el que las personas experimentan cambios o carga Si
percibian que las demandas de la situacion de cuidado excedian sus recursos. En este

modelo la carga es subjetiva (77).

En la obra de Kittay (78) se exponen y proponen varios modelos y teorias que explican
el concepto de dependencia, cuidadores y cargas; ella explica los conceptos de
vulnerabilidad, dependencia y voluntarismo, desde el trabajador de dependencia quien
es la persona que se dedica a cuidar a una persona dependiente, siendo este nexo una
relacion en la que la responsabilidad moral y la carga moral terminan siendo muy altas.
Es aqui donde las teorias de la moral defienden que la dependencia no puede
presuponer una igualdad en la partes. En su obra como en gran parte de la literatura de
la dependencia son las mujeres quienes desarrollan estos trabajos encontrandose en
desventaja porque deben cambiar las perspectivas de sus vidas. Es asi como propone
una teoria moral no desde las propiedades, sino desde las condiciones de
interdependencia humana. Aporta de esta manera una ética del cuidado en el que
resalta el trabajo desde la naturaleza del yo, la naturaleza de las reivindicaciones

morales dentro de la relacion de dependencia y las exigencias morales de los que no
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participan directamente del cuidado, pero son necesarios en el mantenimiento de las

relaciones.

El trabajador de dependencia busca complacer y satisfacer las necesidades del otro,
dejando a un lado las prioridades propias; insiste que las feministas ven una pérdida
del “yo” en la vida moral, caracterizando este trabajo como relacional y en el que
siempre se esta dispuesto a dar; por lo que propone un yo transparente en el que sean

menos vulnerables en este ejercicio (78).

En el modelo de vulnerabilidad se resalta la obra de Robert Goodin en la que la
premisa es “proteger a los vulnerables”; contrasta un modelo de vulnerabilidad de las
relaciones especiales al modelo voluntarista, cuyo paradigma es la “Promesa”. Es
decir, cuando se asume esta obligacién y se da la palabra de hacer lo prometido, visto
desde una obligacion moral en la que el objetivo es satisfacer las necesidades de la
persona dependiente. EI modelo puede limitar la responsabilidad en tanto que cualquier
persona podria satisfacer las necesidades de la persona con dependencia. Lo atractivo
del modelo es el resultado, de que las obligaciones con los familiares no son preferibles

a los de otras personas que pueden ser mas vulnerables a sus acciones (78).

La relacion de dependencia, legitima la situacién en la que la carga es vulnerable a las
acciones del trabajador de dependencia; la carga a diferencia del admirador distante,

estd en una posicion en la que el trabajador de dependencia esta obligado a realizar las
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actividades del dependiente, dejando de esta manera la carga como algo vulnerable.
Por lo tanto, Goodin insiste que siempre se es vulnerable a las propias acciones, pero

gue también se tienen obligaciones para con el cuidador (78).

En el voluntarismo se tiende a pensar que la persona llamada a ayudar en el cuidado
de la persona dependiente, debe tomar la decision de renunciar a sus propios intereses
por el bien de los otros, es decir que debe sacrificar su tiempo, energia, dinero e
incluso su vida misma, como lo harian los padres, quienes estarian dispuestos a hacer
el sacrificio. En este modelo de vulnerabilidad el trabajador de dependencia es también
una persona con necesidades. Las caracteristicas del trabajador de dependencia son
tres, la primera de ellas es el trabajo por amor, en el que juntos son responsables del
cuidado y de la vulnerabilidad, en tanto que el trabajo de la dependencia implica la
carga de uno ante los cuidados brindados y la obligaciobn moral. La segunda es la
respuesta a las necesidades, en las que a menudo es importante resolver
anticipadamente y para lo cual se requiere un grado significativo de apego emocional

en la carga, en el que por lo menos el cuidado que se brinde sea el mejor (78).

En este modelo el cuidador no tiene un conjunto de tareas, sino que tiene que abordar
el estado general del individuo con el proposito de asegurar se satisfagan las
necesidades de su carga. Tales responsabilidades a menudo suelen anular las
necesidades del cuidador. Y la tercera caracteristica el trabajador de dependencia
familiar frecuentemente entra en conflicto con las demandas de empleo basado en el

mercado (78).
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5.6 Esquizofrenia

La esquizofrenia es uno de los trastornos identificados como trastornos mentales
graves, en los que la persona que lo padece presenta un gran deterioro a nivel
cognitivo en el que se ven afectadas en gran medida sus funciones del pensamiento, el
afecto, el lenguaje y la sensopercepcion (79). La RAE la define como una demencia

precoz (80).

Para la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) de la OMS de 1992 la
esquizofrenia se caracteriza por distorsiones en el pensamiento, la percepcién y otras
funciones. Es conservada la claridad de la conciencia y la capacidad intelectual,
aunque con el tiempo hay déficits cognoscitivos; de los fendmenos importantes
psicopatoldgicos incluye eco-insercion, robo o difusién del pensamiento que son tipicos

del trastorno (81).

Para poder definir las causas de la esquizofrenia han sido necesarios tener en cuenta
varios aspectos, en tanto que aun no se tiene claridad cuéles son; de las que mayor
resultados de estudios cientificos se conocen se tienen los genéticos, los que aporta la
neurobiologia, el desarrollo prenatal, los procesos sociales, la psicologia y sus teorias y

el medio ambiente temprano de la persona (82).
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En la dltima década se le ha dado gran importancia a la division de los signos y
sintomas en la esquizofrenia. Es asi como actualmente se consideran los sintomas
positivos y sintomas negativos, en los que basicamente se comprende en los positivos
lo que tiene que ver con los fendbmenos de la percepcion (alucinaciones), los ideativos
(ideas delirantes), experiencias de pasividad y trastornos (las emociones,
pensamientos o0 acciones no son vividos como propios) (83), y los sintomas negativos
en la que se puede evidenciar una gran pérdida de las funciones cognitivas y
comportamentales. En estos sintomas encontramos trastornos a nivel del lenguaje, de

la actividad, del afecto y de la sociabilidad (82).

La Esquizofrenia es un trastorno que puede aparecer de forma insidiosa o aguda, en la
qgue la sintomatologia tipica se resalta y evidencia de inmediato y con claridad el
diagndstico. Otra forma para diagnosticarla es la crénica para la que se tiene en cuenta
la presencia de signos y sintomas durante un periodo prolongado, el deterioro social, la
dificultad para realizar actividades basicas diarias, las alteraciones en el lenguaje y del
pensamiento, lo que hace que la persona no pueda integrarse a las actividades en

comunidad (82).

5.6.1 Esquizofrenia en el DSM-IV y el DSM V. Es el trastorno mental grave en el que
se engloban diferentes entidades nosologicas e incluye a aquellas personas que
padecen sintomas de psicosis funcional que como consecuencia de su trastorno

padecen discapacidades persistentes (56). La Esquizofrenia es uno de los principales
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trastornos que cumplen los criterios del trastorno mental grave y que ha sido mas

estudiado en los trabajos de incidencia y costo (82).

Los trastornos mentales para el manual diagnéstico y estadistico (DSM 5) incluyé el
significado nivel de funcionamiento, como criterio diagndstico de la esquizofrenia, en
donde se tienen en cuenta uno o mas ambitos principales, como lo es el trabajo, el
cuidado personal y las relaciones interpersonales en los que alcanzan un nivel muy
bajo comparado con el inicio del trastorno, encontrando cambios grandes y un deterioro

importante.

Para la Esquizofrenia se tienen en cuenta dos 0 mas sintomas, en los que su presencia
predomina como minimo un mes. Y se incluyen delirios, alucinaciones, disgregacion e
incoherencia, comportamiento desorganizado o cataténico y sintomas negativos como

son abulia y expresion emotiva disminuida.

Subtipos y especificaciones del curso El diagndstico de un subtipo en particular, se
basa en el cuadro clinico que motivo la evaluacién o el ingreso y, por tanto, pueden
cambiar con el tiempo. Para cada uno de los subtipos siguientes se aporta texto

descriptivo y criterios diagndsticos por separado.
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5.6.1.1 Tipo paranoide F20.0x. La esquizofrenia paranoide suele ser de inicio tardio y
se caracteriza por la presencia de alucinaciones auditivas o ideas delirantes, con una
parcial conservacion de las é&reas cognitiva y afectiva. Las ideas delirantes
generalmente son de persecucién, de grandeza o pueden presentarse las dos; estas
ideas suelen estar organizadas alrededor de un tema coherente y las alucinaciones
estan relacionadas con la idea. Incluye sintomas de ansiedad, retraimiento, ira,
irritabilidad y baja tolerancia. La persona se observa con actitudes de superioridad, falta
de naturalidad y vehemencia extrema en las relaciones personales. Presentan un
riesgo alto en comportamientos suicidas, por la relacion de las ideas delirantes y el
componente alucinatorio. El deterioro de la persona es minimo e inclusive nulo y es
considerado el tipo con mejor prondstico en lo que se refiere a su vida laboral e

independencia (46).

5.6.1.2 Tipo desorganizado F20.1x. Tipo de esquizofrenia que en otros sistemas de
clasificacion se denominaba hebefrenia (46), con un notable deterioro y con un inicio
temprano e insidioso, caracterizada por lenguaje desorganizado, afecto plano o
inapropiado. El lenguaje puede ir acompafado de risas inmotivadas y tonterias que
evidencian claramente incoherencia en el contenido del curso del pensamiento.
Generalmente, los sujetos presentan una negativa constante para realizar actividades
de la vida diaria (ducha, vestido, nutricibn). La sintomatologia asociada esta

relacionada con manierismos, estereotipias y otros comportamientos extrafos.
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5.6.1.3 Tipo catatonico F20.2x. La esquizofrenia catatonica (42) esta representada por
una marcada alteracion psicomotora, incluye inmovilidad, excesiva actividad motora,
negativismo extremo, mutismo, peculiaridades del movimiento voluntario, ecolalia o
ecopraxia, flexibilidad cérea o estupor. Puede haber negatividad extrema, manifestada
por posturas rigidas que no cambian ante cualquier intento de movimiento externo u

ordenes.

Las peculiaridades del movimiento voluntario se manifiesta por posturas raras e
inapropiadas o0 muecas llamativas. También suelen presentar estereotipias,
manierismos y obediencia automatica. Tienen riesgo potencial de desnutricion,

hiperpirexia, agotamiento y autolesiones.

5.6.1.4 Tipo indiferenciado F20.3x. La caracteristica esencial del tipo indiferenciado de
esquizofrenia es la presencia de sintomas que cumplen el Criterio A de esquizofrenia,
pero que no cumplen los criterios para los tipos paranoide, desorganizado o catatdnico

(46).

5.6.1.5 Tipo residual F20.5x. Tipo de esquizofrenia que por lo general ha presentado
previamente un episodio de esquizofrenia, pero en el cuadro actual no hay sintomas
positivos como alucinaciones, ideas delirantes o comportamiento desorganizado. Hay
sintomas negativos de manera continua, como afecto plano, abulia; y si hay

alucinaciones o ideas delirantes no son bien estructuradas. El curso del tipo residual
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puede ser limitado en el tiempo y representa una transicion entre un episodio florido y
la remision completa. No obstante, también puede persistir durante muchos afos, con o

sin exacerbaciones agudas (46).

El 2% de la esquizofrenia causo en los EEUU gastos directos sanitarios (16.000-19.000
millones de dodlares) y gastos indirectos como disminucién de la productividad y de la
carga familiar estimados en 46.000 millones de ddlares en 1990 (APA, 1997) (77, 75).
En la Union Europea el costo social y econdmico de los trastornos mentales se calcula
en torno al 4% del producto nacional bruto y la repercusion econémica en Espafa tuvo
un costo total, en 1998, de 3.005 millones de euros. De forma mas concreta, en el
estudio de Oliva, Lopez, Osuna, Montejo y Duque (2006) sefiala como el costo total de
la esquizofrenia para Espafia fue estimada en 1970.8 millones de euros al afio, un 53%
proviene de gastos médicos directos (hospitalizaciones, consultas externas y
medicacion) y un 47% deriva de los cuidados informales, todo ello representa un 2.7%

del gasto total de la salud publica en nuestro pais.

En el Informe sobre la Salud Mundial de la OMS (2001) se nombra a la Esquizofrenia
como una de las diez enfermedades que representan una “Carga Mundial de
Enfermedad”, encontrandose entre las diez primeras causas de incapacidad para

personas comprendidas entre 18 y 44 afos (84).
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6. Consideraciones Eticas

La presente investigacion fue aprobada por el Comité de ética en investigacion CEI
CAMPO ABIERTO LTDA, presidente: Dr. Eduardo De la Roche. (Anexo 1). Se acoge a
normas nacionales e internacionales como son la Declaracion de Helsinki y los
principios establecidos: autonomia, justicia y beneficencia; primando los derechos y el
bienestar de las personas que aceptaron la participacion en el estudio. Si bien, se
estimé la vulnerabilidad de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia y
su riesgo minimo, se tuvo en cuenta la normativa nacional establecida en la Resolucién
008430/93 de octubre 4 de 1993 y el cumplimiento de sus aspectos como son Sus

derechos, la proteccion como eje principal de la investigacion y su dignidad humana.

De acuerdo a la Resolucion 008430/93 (85) del Ministerio de Salud, en la investigacion
con personas implica aspectos éticos fundamentales como es el respeto a la dignidad y
la proteccion de los derechos humanos, que también primaron en la investigacion.
Adicional y como eje central del comportamiento ético que rige la investigacién, se
redactd un consentimiento informado conforme a la resolucion mencionada y las

caracteristicas y particularidades del estudio (Anexo 2).

De acuerdo al conocimiento producido, es importante aclarar que se utilizo la escala de
Zarit validada en Colombia y con estandares de validez y confiabilidad que permiten la

garantia de la informacion.
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Para la aplicacion del instrumento escala de Zarit se contempld la posibilidad de
remover emociones dado que se retoman temas sensibles de la conducta del individuo;
ante esta situacion se contd con el apoyo de profesionales que laboran en la Unidad

Mental de la Institucion donde se desarroll6 el proyecto.

En consonancia, segln la Regulacion Etica en Investigacion con Seres Humanos en
Colombia, las garantias de seguridad que se ofrecieron bajo los criterios de
participacion fueron una persona profesional, que asumio toda la responsabilidad ética,
cientifica y legal que implico la investigacion. De esta manera, en los participantes
primé la autonomia de elegir, la participacion voluntaria, el consentimiento, la

confidencialidad, y el anonimato.

En cuanto a la investigadora, fue una profesional de ciencias de la salud, estudiante de
Maestria en Salud Mental Comunitaria, que desde su experiencia profesional ha tenido
la oportunidad de realizar diversas actividades con cuidadores familiares de personas
con esquizofrenia, logrando comunicacion efectiva, empatia y receptividad en cada una
de sus experiencias, lo cual facilitd6 y favorecio el acercamiento a los cuidadores

familiares que decidan participar en la presente investigacion.

La aplicacién del instrumento con los cuidadores familiares, se llevé a cabo con la
aprobacion y consentimiento informado de los participantes con quienes se realizaron

los pasos establecidos para la investigacion.
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7. Disefio Metodoldgico

7.1 Tipo de Estudio

La presente investigacion tuvo un abordaje de tipo cuantitativo, descriptivo, transversal,
que permitio la recoleccion de los datos que fueron analizados estadisticamente, dando
respuesta a la pregunta de investigacion. Se identificaron y describieron la sobrecarga
de los cuidadores familiares a través de la valoracion de las dimensiones impacto de
cuidado, relacion interpersonal y las expectativas de autoeficacia, se valord la carga
total de cargas en los cuidadores y se determind el grado de autonomia de las
personas con esquizofrenia que estuvieron hospitalizados en la Unidad Mental, del
Hospital publico del municipio de Villavicencio. Las variables se midieron durante un

trimestre de 2018.

7.2 Poblacion y Muestra

Total de cuidadores familiares de personas con Trastornos Mentales hospitalizados en

la Unidad mental del municipio de Villavicencio.

La muestra estuvo conformada por 51 cuidadores de personas diagnosticadas con
Esquizofrenia hospitalizados en la unidad mental del hospital publico de la ciudad de

Villavicencio durante un trimestre de 2018.
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La Unidad de Salud Mental del Hospital publico de la ciudad de Villavicencio cuenta
con una infraestructura en la que se ofrecen los servicios de hospitalizacion, hospital
dia y consulta externa; es una unidad que tiene mas de 35 afios al servicio. Cuenta con
una disposicién de 23 camas en el area hospitalaria y 22 cupos en hospital dia. El
recurso humano estd conformado por Psiquiatria, Psicologia, Trabajo Social,
Educacion Especial, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Medicina, Enfermeria,

Auxiliares de terapia ocupacional, Auxiliares de enfermeria.

Este servicio recepciona todo tipo de trastornos mentales, realiza periodos de
desintoxicacion por abuso de sustancias psicoactivas y maneja el programa de hospital

dia.

7.3 Criterios de Inclusidén

Los cuidadores familiares a incluir dentro de la muestra tendran como referencia los

siguientes criterios:
a. Persona hombre o mujer mayor de 18 afios.
b. Cuidador familiar de persona con diagnostica de esquizofrenia.

c. Persona cuidador familiar con mas de seis meses continuos cuidando a la persona

con esquizofrenia.
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7.4 Criterios de Exclusién

a. Persona en condicion de déficit cognitivo moderado o severo.
b. Persona con discapacidad auditiva o visual severa.
c. Persona quien reciba remuneracion econdmica por el cuidado.

d. Familiares con pacientes diagnosticados con trastorno esquizofreniforme, trastorno
esquizoafectivo, trastorno delirante, trastorno psicético breve, trastorno psicético
compartido, trastorno psicotico debido a enfermedad médica, trastorno psicético

inducido por sustancias, trastorno psicético no especificado.

7.5 Instrumentos

7.5.1 Instrumento de Caracterizacion. Formato de Caracterizacion sociodemografica
de cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia elaborado por la autora de la
investigacion, el cual indaga por los aspectos que se describen a continuacién; esta

disefiado para ser autodiligenciado (Anexo 4).

7.5.1.1 Edad de cuidador: estudios evidencian como la edad del cuidador tiene una alta
relacion con la carga. Existe relacion entre la edad avanzada y carga alta y la edad
joven y las cargas menores; sin embargo, también se encuentran estudios con datos

contrarios.
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7.5.1.2 Sexo: esa variable es importante considerarla teniendo en cuenta a Ribé (DDD)
(79), quien refiere que la mayoria de los trabajos de cuidado son prestados por
mujeres. Tanto mujeres como hombres pueden experimentar cargas en el ejercicio del
cuidado, diferenciadas en la gran mayoria por las condiciones sociales, también
Rafiyah y Sutharangsee (lll) afirman que se debe a factores hormonales como la
oxitocina. Y en relacion al parentesco la madre es quien se considera como cuidadora
principal. Otros sustentos tedricos estan representados desde la parte cultural en la que
por ejemplo en Kuwait (OOO) las mujeres deben quedarse en casa, y no pueden llevar
a sus familiares enfermos al hospital los cuidadores por lo general son los hombres

(Zahid & Ohaeri, 2010).

7.5.1.3 Estado civil: variable que permite establecer la red social basica del cuidador.
Los estudios evidencian que los cuidadores en su mayoria viven con un compafiero,
pero ademas es diferente cuando el cuidado lo brinda una persona que ha
experimentado pérdidas. Y contar con una pareja es un factor protector sobre todo
cuando se deben tomar decisiones dificiles; sin embargo, también se evidencia que el

tener una pareja puede dificultar el rol de cuidador.

7.5.1.4 Ocupacion: la relacion que existe esta dada por algunas formaciones que hacen
parte esencial del cuidado y a quienes se les facilitaria. Al igual que se permite
evidenciar como muchos deben sacrificar su formacién y actividad laboral para dedicar
la mayor parte de su vida a este rol, olvidando sus prioridades a nivel profesional y

ocupacional.
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7.5.1.5 Nivel educacional: los hallazgos de diferentes estudios si parecen coincidir y
demuestran como bajos niveles educacionales tienen una correlacion negativa con la
“carga del cuidador” (Zahid & Ohaeri, 2010). Hay una estrecha relacion encontrada en
los estudios donde el nivel de educacion alto estd asociado a mayor conocimiento de la

enfermedad.

7.5.1.6 Estrato socioecondémico: es considerado una variable en la que representa las
caracteristicas de recursos econémicos, en tanto que conocerla permite identificar qué
tan completo se pueden satisfacer las necesidades de la persona que demanda
cuidado. En tanto no es igual contar con los recursos minimos para satisfacer
necesidades bésicas que contar con los recursos suficientes para suplir las
necesidades estructurales. En este caso para los cuidadores de pacientes con
esquizofrenia deben desplazarse, movilizarse y buscar recursos econémicos para
poder suplir y cumplir con los requerimientos de las necesidades de las personas que

demandan el cuidado.

7.5.1.7 Parentesco: en general se encuentran estudios donde son los padres e hijos
guienes presentan mayores cargas, quienes son las que dedican gran parte de su vida
a satisfacer las necesidades de sus hijos enfermos. Como se demuestra en el estudio

realizado por Zahid & Ohaeri, en el 2010 en Kuwait.
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7.5.1.8 Tiempo dedicado al cuidado: los estudios demuestran la relacion que existe
entre el tiempo dedicado al cuidado y las cargas, en las que un mayor tiempo de
dedicacién esta relacionado con una mayor carga del cuidado (Zahid & Ohaeri). En

tanto que al dedicar mayor tiempo, el cuidador al cuidado abandona su propio cuidado.

7.5.1.9 Continuidad del cuidado: el conocer a la persona que demanda del cuidado es
importante en el ejercicio del rol como cuidador, si es un cuidador que ha estado desde
el proceso del diagndstico, es alguien que podra ejercer un mejor conocimiento de las

necesidades de la persona que amerita del cuidado.

7.5.2 Escala de Zarit. Instrumento de Zarit mide la percepcion de la carga del
cuidador. Conformada por 22 Items de afirmaciones, las cuales son valoradas a través
de escala de Likert, de tal forma que tienen posibilidades de respuesta de 1 a 5, donde
1 es nuncay 5 casi siempre. La puntuacién posible se da entre 22 y 110 puntos, siendo
46 0 menos ausencia de carga, 47 a 55 sobrecarga ligera y 56 0 mas sobrecarga

intensa. (Anexo 5).

Este instrumento es autoadministrable y permite explorar los efectos negativos que
produce en el cuidador a nivel de su economia, de su salud mental y fisica y de la parte
social. En la misma medida permite identificar las cargas a partir de dimensiones. En la
primera tiene en cuenta preguntas que permiten valorar los efectos que tienen para el

cuidador familiar la prestacion del cuidado, la segunda dimension es la carga
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interpersonal, en esta se tiene en cuenta la percepcion de la relacién que tiene con el
familiar que cuida y la Ultima son las expectativas de autoeficacia en la que se
evidencia las creencias que tiene el cuidador en torno a las capacidades que tiene para

cuidar y sus expectativas de la relacién del tiempo de cuidado.

Las pruebas psicométricas reportan una confiabilidad del coeficiente de correlacion
intraclase de 0.71 y de 0.71 a 0.85 en validaciones internacionales. Una consistencia
interna en el que el alpha de Cronbach es de 0.91 y de 0.85 a 0.93 en algunos paises

(86).

7.5.3 Indice de Barthel. Instrumento utilizado para medir la capacidad de la persona
para la desempefio de actividades basicas de la vida diaria, obteniéndose una
estimacion cuantitativa del nivel de independencia. Las 10 actividades de la vida diaria
(AVD) incluidas en el indice original son: comer, trasladarse entre la silla y la cama,
aseo personal, uso del retrete, bafarse/ducharse, desplazarse (andar en superficie lisa
o en silla de ruedas), subir/bajar escaleras, vestirse/desvestirse, control de heces y
control de orina. Los valores asignados por cada pregunta van de 0, 5, 10 o 15 puntos.
El rango global puede variar entre 0 (completamente dependiente) y 100 puntos

(completamente independiente), (Anexo 6).



66

7.5.4 Variables. Las variables seran operacionalizadas teniendo en cuenta los

instrumentos seleccionados.

VARIABLES NOMBRE DE LA DESCRIPCION DE LA VARIABLE | NIVEL DE VALORES
VARIABLE MEDICION
1. Edad del cuidador Edad cronoldgica en afios cumplidos |Razén 0=[20 - 30) afios. 1=[30 -40) 2=[40
-50) 3=[50-60) 4=[60-70) 5=[70-8’)
2. Género Concepto para asignar a hombre y[Nominal 0= Femenino 1=Masculino
mujer
3. Lugar de residencia Direcciéon del lugar donde viven
4. Vivienda Espacio donde habitan. Nominal O=propia 1= arriendo 2=familiar
5. Estado Civil Estado civil actual reportado por elNominal 0= Soltero 1=Casado 2=Separado
encuestado 3=Viudo 4=Uni6n libre
5=Divorciado
6. Ocupacion Oficio. Tareas o funciones que[Nominal 0=Hogar 1=Empleado 2=T.
desempefia el cuidador Independiente 3=Estudiante 4=0tro
7. Ingresos econdmicos |Dinero que recibe el cuidador en elNominal 0= < 1 SMLV, 1= 1 SMLV 2= 2
mes SMLV 3= 3 SMLV 4= Sin ingresos
Establecer las mensuales.
caracteristicas
socio- 8.Recibe ayuda de otros |Apoyo que recibe el cuidador para elnominal O=Familia 1=vecinos 2=grupos
demogréficas de cuidado del familiar sociales 3=otros 4=ninguno
los cwdadoresg_ Escolaridad Grado de escolaridad Nominal 0=P.Incompleta 1=P.Completa|
familiares de 2=B.lcompleta 3=B.Completo
personas - con 4=Tecnico 5=U.Incompleta
Esquizofrenia 6=U.completa 7=analfabeta
que han estado|
hospitalizados [10- Capacitacion comoCursos recibidos para  formaciénNominal 0=Si 1=No Cual?
en una unidadicuidador como cuidador
mental  de  UNTT Tiempo en meses quelNGmero de meses que ha dedicadoRazon 0=<de 1 afio 1=1 a 2 afios 2=3 a
hospital dellieva como cuidador el cual no debe ser inferior a 6 4 afios 3= 5 a 6 aflos 4=7 a 8§
municipio  dej meses. afios 5=9 a 10 afios 6= > de 11
\Villavicencio afios
durante los
meses delz' Relacién con laRelacion que tiene el cuidador con laj]Nominal 0O=Esposa 1=Hijo(a) 2=Nieta (0)
kebrero. marzo ypersona cuidada persona con esquizofrenia 3=Sobrino(a) 4=Hermano (a) 5=
abril del 2018. Mama (a) 6=Mama 7=0tros
13. Cuidador y nimero deRelacion del cuidado Unico o[Nominal yj0=Si  1=No Numero de
cuidadores compartido y nimero de cuidadores |[Razén cuidadores?
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pérdida de control
sobre su vida de la|

14. Facilidad para cumplirRelacion de la facilidad para ejercerNominal 0=Si 1=No Justificacion=____
el rol como cuidador el rol
15. Apoyo realizarlActividades de apoyo en el cuidado [Nominal 0=Si 1=No
acciones de cuidado o
Familiares
Sociales
Institucionales
Otros
16. Tiempo para el Tiempo disponible para el descanso |[nominal 0=Si 1=No Horas: ____
descanso
17. Actividades en tiempo |Actividades que realiza el cuidador  [Nominal 0=lee 1=ve televisiéon 2=Dormir
de descanso en el tiempo que dedica en su 3=Comparte con amigos 4=Juega
descanso 5=0tros
IVARIABLE DEFINICION DIMENSIONES |[INDICADORES DEFINICION \VALOR FINAL DE LA
CONCEPTUAL OPERACIONAL DE LA VARIABLE
DE LA VARIABLE
IVARIABLE
SOBRECCARGA IASPECTOS Distres emocional, |Afectacion en la dimensiones
EMOCIONALES |Depresion, impacto del cuidado, relacion| <46) d i d
Irritabilidad, Cambios |interpersonal y expectativas(‘b ) da ausencia de
en las relaciones de autoeficacia ques‘0 recarga
interpersonales, experimentan los cuidadores|
Sentimientos familiares de personas con
negativos haciala |esquizofrenia que han estado
persona que cuidad. rr;oesr;])tgzlal%zdolfnenhggsitirlud;s Entre (47 a 55)
i6 ) sobrecarga ligera
APECTOS Percepcion de municipio de Villavicencio. galg
Impacto que los|FISICOS enfermedad fisica
cuidadores
tienen sobre el
cuidador IASPECTOS Aislamiento,
principal, gradolSOCIALES ~ (Cambios en el I(;i i:‘:a sobrecarga
en que el trabajo, Cambios en
cwdgdor las relaciones
percibe que las sociales, Tiempo
diferentes dedicado al ocio,
esferas de su IApoyo Social
ida (social
tiempo ||brelASPECTOS Incrementos en los
salud, ECONOMICOS (gastos del hogar
privacidad) se|
en afectadas
por la labor
realizada
CARGAS Impacto del Falta de tiempo libre,| Hace referencia a las
DIMENSION cuidado falta de intimidad,consecuencias y efectos que
IMPACTO DEL deterioro de la vidalcausa el ejercicio del cuidado
CUIDADO social, sensacion defen el cuidador
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La sobrecargal

EXPECTATIVA DE
AUTOEFICACIA

CARGAS .
DIMENSION familiar es el
RELACION estado —  de
INTERPERSONAL pmenaza fisica
ly mental que|
resulta de|
cuidar y convivir
con unal
persona con
diagnostico  de
CARGAS Esquizofrenia
DIMENSION

salud

Relacion
interpersonal

Deseo de delegar
el cuidado en
otros, sentimientos
de verglienza,
enfado o tensién
hacia su familiar o
sentimientos de
indecision acerca
del cuidado

Representado por

comportamientos

de convivencia

sentimientos, actitudes y

referidos por el cuidador,
producto de las relaciones

Expectativas
autocuidado

Capacidad para
cuidar a su
familiar, el deber|
de hacerlo, la faltal
de recursos
econémicos para
poder cuidar a su
familiar

adecuadamente o
la expectativa de
no poder seguir

prestando los
cuidados por|
mucho mas
tiempo.

ejercicio del rol como
cuidador.

Representadas por las
situaciones, percepciones
ly creencias que trae el

7.6 Plan de Recoleccion de Datos

La recoleccion de los datos se realiz6 de la siguiente manera:

Fase 1: Primero se gestiond el aval del comité de investigaciones del Hospital publico

de la Ciudad de Villavicencio, el cual fue aprobado. (Anexo 1). Luego de su aval, se

present6 el proyecto ante el equipo interdisciplinario de la Unidad Funcional de Salud

Mental. Se hizo entrega de la carta de aval a la coordinadora de la Unidad Funcional de

Salud Mental del Hospital puablico. Para el procedimiento de la citacion de los familiares,

fue asignada la funcionaria de Trabajo Social, quien me colaboro con la asignacion de
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la citas a los cuidadores familiares de los pacientes con Esquizofrenia, durante un

trimestre de 2018.

Fase 2: Para la identificacion de la muestra, se abordaron a todos los cuidadores
familiares de pacientes hospitalizados con Esquizofrenia, durante un trimestre de 2018,

los familiares abordados participaron libremente del proyecto de investigacion.

Fase 3: Durante la fase de aplicacion de instrumentos los familiares aceptaron asistir al
Hospital publico y dar respuesta a los instrumentos. Los instrumentos entregados al
cuidador familiar participante conto con el respectivo acompafiamiento, identificacion,
introduccién, objetivos e instrucciones para el diligenciamiento, del consentimiento
informado y los requisitos exigidos por la resolucién 8430 de 1993, garantizandose el
respeto por la autonomia del cuidador. El cuidador conto con un acompafiante quién

hizo las veces de testigo en la aplicacién de los instrumentos.

Fase 4: Para el andlisis de los datos se realiz6 a través de los paquetes estadisticos
Statistical Package for Social Sciencie, SPSS® version 22, y R Estadistico, al igual que
se utiliz6 con el analisis por correspondencias. Haciendo uso de la estadistica

cuantitativa, descriptiva transversal.
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8. Plan de Anélisis

8.1 Software para el analisis

Para el procesamiento de los datos se utilizaron los paquetes estadisticos Statistical

Package for Social Sciencie, SPSS® version 22, y R Estadistico.

8.2 Procedimientos estadisticos

Para cumplir con los objetivos especificos, en términos de la descripcion de las
caracteristicas sociodemograficas y de las cargas en cada una de las dimensiones se
hizo uso de elementos de la estadistica descriptiva. Al igual que las correspondencias
gue identifican la relacion de las variables establecidas en el instrumento y el peso de
la valoracion de la misma. El analisis de correspondencias es una técnica estadistica
atil, que permite encontrar relaciones entre datos categoéricos. Parte del andlisis de
tablas de contingencia (tablas de doble entrada), (Greenacre, 2008)), para el caso las
variables que se aplican en el instrumento de Zarit y la escala con la que se puntla.
Los datos de la tabla numérica corresponden a valores numéricos, cruzados por
unidades de analisis categoricos. Segun Obando J, Castellanos M, el andlisis de
correspondencias es una técnica que busca describir, en un espacio de pocas
dimensiones o factores, la estructura de asociaciones entre un grupo de variables

categoricas, asi como las similitudes y diferencias entre los individuos a los cuales esas
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variables se aplican, lo que se busca es relacionar tanto en el plano de
correspondencias como en la matriz de contingencia se pueden observar dichas
asociaciones, propiciando significancia mediante el p-valor del chicuadrado entre cada

una de las correspondencias (89).



Los resultados de la presente investigacion tendran el siguiente orden; primero, se
presentaran las tablas con su respectiva descripcion de los datos sociodemograficos,
en el que se resaltaran los aspectos importantes. Se describird el grado de
dependencia que presentan las personas que tienen esquizofrenia participantes en la
investigacion. Posteriormente se describiran las cargas resultantes en la dimension
impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativa de autoeficacia de los

cuidadores familiares de personas con esquizofrenia, y finalmente se describiran las

9. Resultados

cargas totales de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

9.1 Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares de personas

diagnhosticadas con esquizofrenia

9.1.1 Sexo y Edad de los cuidadores familiares.

Tabla 1. Distribucion de edad y sexo de los cuidadores familiares.

EDAD SEXO
Femenino Masculino

N % N %
20,30 1 2,0 0 0,0
31,40 3 5,9 2 3,8
41,50 13 255 4 7,8
51,60 8 15,7 1 2,0
61,70 8 15,7 8 15,7
71,80 2 39 1 2,0
Total 35 68,6 16 31,4

Fuente: Elaboracion propia
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Frente a la descripcion de los cuidadores familiares de las personas con esquizofrenia,
se observa en la tabla No 1, que el 68,6% corresponde al sexo femenino. Coherente
con los resultados de estudios en el que son las mujeres, quienes en mayor porcentaje
ejercen el rol de cuidadoras; también se evidencio como del total de los cuidadores
participantes el 62,7% tiene edades entre los 20 y 60 afios, y el 37,3% estan en rangos

mayores de 61 anos.

9.1.2 Lugar de residencia, tipo vivienda y zona de los cuidadores familiares.

Tabla 2.Distribucion lugar de residencia, tipo de vivienda y zona de los cuidadores

LUGAR DE RESIDENCIA N %
Villavicencio 30 58,8
Acacias 10 19,6
Pompeya 5 9,8
Restrepo 2 3,9
Cumaral 2 3,9
Puerto Lépez 1 2,0
Puerto Gaitan 1 2,0

TIPO DE VIVIENDA
Propia 22 43,1
Arriendo 18 35,3
Familiar 11 21,6

ZONA
Urbana 45 88,2
Rural 6 11,8

Fuente: Elaboracién propia

En la tabla No. 2, se observa como el 43,1% de los cuidadores tienen casa propia, y el

35,3% viven en arriendo, el 88,2% viven en el area urbana y el 58,8% residen en la
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ciudad de Villavicencio, y el 19,6% en Acacias. Villavicencio es la ciudad capital y el

municipio donde se ofertan los servicios especializados en salud.

9.1.3 Escolaridad y estrato socioecondmico de la vivienda

Tabla 3. Distribucion escolaridad y estrato socioecondémico de la vivienda

ESTRATO
1 2 3 4
ESCOLARIDAD Nop % | N % pon | % | N %
P. Incompleta 5 9,8 4 7,8 4 7,8 0 0
P. Completa 5 9,8 9 17,6 3 5,9 1 2
B. Incompleta 2 3,9 3 5,9 0 0 0 0
B. Completa 1 2 2 3,9 3 5,9 0 0
Técnico 0 0 1 2 3 59 0 0
U. Incompleta 0 0 0 0 1 2 0 0
U. Completa 0 0 0 0 1 2 0 0
Analfabeta 2 3,9 0 0 1 2 0 0
TOTAL 15 29,4 19 37,2 16 315 1 2

Fuente: Elaboracién propia

De acuerdo con la tabla No. 3, la formacion académica que predomina en los
cuidadores es primaria completa e incompleta con un 60,7% del total de la muestra, el
11,8% son bachilleres, el 7,9% tiene formacion técnica, el 2% son profesionales y el
5,9% de los cuidadores son analfabetas. Es importante resaltar que la formacion

académica es un factor determinante en el ejercicio del rol como cuidador.
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Teniendo en cuenta el estrato de la poblacion estudiada se encontré ubicada en un
66,6% en los estratos 1 y 2, y el 31,5% en el estrato 3. Tan solo el 2% de los
cuidadores pertenecen al estrato 4. Siendo este un determinante en la poblacion dado
que la economia continta siendo una barrera en el ejercicio del rol como cuidadores

(50).

9.1.4 Estado civil, Ocupacién e Ingresos Mensuales

Tabla 4. Distribucion del Estado Civil, Ocupacion e Ingresos mensuales de los

cuidadores
N %
Soltero 4 8
Casado 13 25
Estado Civil Separado 6 12
Viudo 8 16
Unién Libre 19 37
Hogar 26 51
Empleado 2 3,9
Ocupacion T. Independiente 22 43,1
Estudiante 1 2
Otro 0 0
<de 1 SMLV 13 25,5
1 SMLV 16 31,4
Ingresos Mensuales 2 SMLV 1 2
3 SMLV 1 2
Sin ingresos mensuales 20 39,2

Fuente: Elaboracién propia

En la tabla No. 4, el 37% de los cuidadores se encuentran en union libre y el 25%
casados, para un total de 62% de cuidadores que viven con su pareja y tienen bajo su

responsabilidad de cuidado una persona con Esquizofrenia.
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En cuanto a la ocupacion se encontré que el 51% realizan actividades en el hogar,
actividad no remunerada econémicamente, dado que no es considerada como una
actividad laboral (50). ElI 43,1% tiene actividades independientes, el 3,9% son
empleados y un 2% realizan actividades como estudiante. Continda siendo el hogar la

ocupacion en la que mayor porcentaje se encuentran los cuidadores familiares.

El 31,4% reciben ingresos que corresponden a 1 SMLV, el 25,5% de la muestra tienen
ingresos menores a 1 SMLV y el 39,2% no tiene ingresos mensuales, como lo sefialan
otros estudios el cuidado se convierte en una actividad doméstica y no una actividad

laboral remunerada.

9.1.5 Capacitaciéon en programas educativos de cuidado

Tabla 5. Distribucion de capacitacién en programas educativos de cuidado

’ N %
CURSOS CAPACITACION
S 2 39
NO 49 96,1

Fuente: Elaboracién propia

En la tabla No. 5 del total de los cuidadores el 96% manifestaron no haber recibido
ningun curso de capacitacion para el abordaje del cuidado de las personas con
esquizofrenia y tan solo el 3,9% ha recibido capacitacion la cual ha contribuido a

mejorar su desempefio en las actividades del cuidado. Es importante mencionar que el
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ejercicio del cuidado que realizan estos cuidadores con las personas que tienen
esquizofrenia es un ejercicio empirico y el cual han ido desarrollando en la medida que

aprenden a conocer la sintomatologia y los cambios que presenta su familiar.

9.1.6 Tiempo dedicado al cuidado y parentesco del cuidador

Tabla 6. Distribucion del tiempo dedicado al cuidado y el parentesco del cuidador

PARENTESCO

TIEMPO

DEDICADO AL Egposa MAMA  NIETA(O) SOBRINO  PAPA  HERMANO TIO(A) = OTROS
CUIIDADO (0) (0) A

N % n % n % N % N % n % N % N %

<de 1 afio 0 1 1,96 0,0 0 0,0 0,0 0,0 0,0
1 a2 afios 0 6 118 0,0 1 20 00 2 39 1 20 1 20
3 a4 afios o0 7 137 0,0 0 1 32 1 20 00 1 20
5 a6 afios 0 3 5388 0,0 0 1 32 1 20 0,0 0,0
7 a 8 afios 11,96 1 1,96 0,0 0 0,0 1 20 0,0 0,0
9 a 10 afios 0 1 1,96 0,0 0 0,0 0,0 0,0 0,0
>de 11 afios 3588 10 19,6 1 20 0 00 5 98 00 1 20
TOTAL 4 784 29 56,9 1 20 1 20 2 65 10196 1 20 3 59

Fuente: elaboracion propia

En la tabla No. 6, se observa que del total de la muestra, el 56,9% de cuidadores
corresponden a las mamas, quienes son en su mayoria las que ejercen el rol como
cuidador, seguido de los hermanos con un total de 19,6%. Como lo evidencian otros

estudios son las madres y esposas quienes ejercen el cuidado (36,50).
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En cuanto al tiempo que ha dedicado al cuidado de su familiar, se encontré un total del
39,28% que tiene mas de 11 afios dedicados al cuidado. El 21,7% entre 1 y 2 afios, y el
20,9% de los cuidadores que tienen entre 3 y 4 afos cuidando a su familiar con
esquizofrenia. Datos que corresponden con estudios previos en los que reportan un
promedio de 1y 8 afios (34,36). Aspecto importante porque permite inferir que conoce

mucho mas a la persona que cuida y de si mismo, facilitando la tarea del cuidado.

9.1.7 Unico Cuidador y facilidad en el cumplimiento de la labor de cuidar

Tabla 7. Distribucion de los cuidadores por facilidad en el cuidado y Unico cuidador

SE LE UNICO CUIDADOR
FACILITA
CUIDAR Si NO
N % n %
Si 22 43,14 27 52,94
No 0 0,00 2 3,92

Fuente: elaboracion propia

En la tabla No 7 se observa que, del total de los cuidadores, el 52,94% consideran que
se les facilita el rol como cuidador y no son los Unicos en el ejercicio de cuidar a su
familiar con Esquizofrenia. El 43,14% se les facilita y son Unicos cuidadores. Solo el
3,92% del total de cuidadores no se les facilita y no son unicos ejercicio el rol de

cuidado.
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9.1.8 Tiempo para el descanso que dispone el cuidador durante el dia.

Tabla 8. Distribucion de tiempo para el descanso que dispone el cuidador durante

el dia

TIEMPO (horas)
0 1 2 3 4 5 6
DESCANSO ' n % N % N % N % N % n % n %
Si 9 176 16 314 4 7,8 3 59 1 2,0 1 2,0
No 17 333

Fuente: Elaboracién propia

En la tabla No. 8, se observa como un 66,7% del total de los cuidadores disponen de
horas durante el dia para su descanso. Siendo 2 horas con un 31,4% el tiempo que
mas descansan. Y un 33,3% de cuidadores no disponen de tiempo durante el dia para
su descanso. Es importante aclarar que esta variable permitié solo medir las horas que
en el dia el cuidador utiliza para descansar y en el que realiza otra actividad diferente al

cuidado y a las actividades laborales.
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9.1.9 Actividades desarrolladas por el cuidador en el tiempo de descanso

Tabla 9. Distribucion de actividades desarrolladas por el cuidador en el tiempo de

descanso.

ACTIVIDAD

Ninguna Lee TV Duerme Comparte  Juega Otros
actividad

DESCANSO N % n % N % n % N % N % N %

Si 0 0 0 O 9 180 19 373 1 20 0 0 5 97
No 17 33 0 O 0 0 O 0 O 0 0 0 O 0

Fuente: Elaboracién propia

La tabla No. 9 del total de los cuidadores el 33% no dispone de tiempo para su
descanso. El 67% si descansa y realiza actividades en las que dormir con un 37,3% es
la actividad con mayor frecuencia, seguida de ver televisiébn con 18%, compartir con

otros, un 2% vy otras actividades el 9,7%.
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9.2 Grado de dependencia de las personas con esquizofrenia que han estado

hospitalizados en una Unidad Mental de un hospital de Villavicencio.

Tabla 10. Grado de dependencia de la persona con esquizofrenia segun el indice

de Barthel.
TIPO DE
DEPENDENCIA N %
Grave 1 2
Moderada 8 15
Leve 6 12
Independencia 36 71

Fuente: Elaboracion propia

En forma general, la tabla No 10 evidencia una independencia total del 71%, el 12%
posee una dependencia leve, el 15% moderada, mientras que tan solo el 2%, tienen

una dependencia grave.
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9.3 lIdentificacion de cargas en la dimension impacto del cuidado de los

cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

50%

45%

45% 43%
40%
35%
30%
25%
20%

15%

12%

10%

5%

0%
Ausencia Leve Intensa

Grafica 1. Distribucion de las cargas identificadas en los cuidadores de personas
con esquizofrenia en la Dimension Impacto del Cuidado

De acuerdo a la gréfica No.1 se puede identificar que el 43% de los cuidadores
familiares de persona con Esquizofrenia presentan ausencia de carga, el 12% una

carga leve y el 45% de los cuidadores tienen una carga intensa.
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Figura 1. Mapa de correspondencias para el impacto del cuidado de los cuidadores
familiares de personas con esquizofrenia

Fuente: Elaboracion propia

Los valores de las dimensiones 55,9% y 32,4% evidencian un 87,3% de aporte pleno al
método de correspondencias de las variables que se han cruzado, propiciando
evidencia significativa de dicha correlacién. Los clusteres formados bajo esta
significancia propician exploracion en los datos. Por ejemplo, el estar agobiado y no
perder el control por estar cuidando a una familia con esquizofrenia, se correlaciona
con CasiNunca, de la misma manera las unidades de analisis representadas en las
variables “cuidador” y “futuro”, se corresponden significativamente con la denominacion

de escala “CasiSiempre”.

En este sentido, la correlacion determinada por el valor de escala “Bastante seguido”,

esta correspondido en forma significativa por las unidades de analisis “Salud”, “Estrés”,
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“Ntiempo”, “MasCuidado”, asi mismo el valor de escala representado por la valoracién
“‘Nunca”, se corresponde al 87,3% con el valor de la unidad de analisis de la
“Privacidad”. Por ultimo, el valor de escala “Aveces”, se corresponden con las unidades

de analisis representadas por las variables “IncomodaVis” y “Vsocial” (Figura No 1).

Los resultados de la investigacion, arrojaron datos con una alta confiabilidad en el
ejercicio investigativo en el que se identificaron los diferentes efectos que les genera la

prestacién de los cuidados a los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

Tabla 11. Correspondencias significativas en la dimension impacto del cuidado de

los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

UNIDADES DE ANALISIS Nunca Casi A veces Bastante  Casi Pvalor
Nunca Seguido Siempre
¢Siente que su familiar pide més ayuda de la que necesita? X 0,0027
¢Siente que, debido al tiempo que pasa con su familiar, no X 0,0023

tiene suficiente tiempo para usted?

¢Se siente estresado por tener que cuidar de su familiar y X 0,0027
ademas tener que cumplir con otras responsabilidades de su
familia o su trabajo?

¢Esta preocupado por lo que pueda pasarle a su familiar en X 0,0035

el futuro?

¢Siente que su familiar depende de usted? X 0,00012
¢Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud? X 0,000034
¢Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener X 0,000012

debido a su familiar?

¢Siente que cuidar de su familiar ha afectado su vida social? X 0,0023
¢ Se siente incOmodo al invitar amigos a su casa debido a su X 0,004
familiar?

¢Siente que su familiar parece esperar que usted lo cuide X 0,003
como si usted fuera la Gnica persona de la cual él/ella puede

depender?

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que su X 0,000034
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familiar se enfermé?

En general, ¢se siente agobiado por tener que cuidar de su X 0,00015
familiar?

Fuente: Elaboracion propia

Los resultados de la tabla No 11, hacen referencia a los efectos que tiene la prestacion
de los cuidados a un familiar con esquizofrenia como son la sensacién de mas ayuda
de la que realmente necesita, suficiencia de tiempo para dedicacion personal, estrés
por el rol de cuidador y otras responsabilidades al tiempo, preocupacion por el futuro y
dependencia del familiar, afectacion de la salud, perdida de la privacidad, afectacién de
la vida social, incomodidad con los amigos, sentimiento de agobio por el cuidado,

pérdida del control de la vida.

9.4 Identificacién de las cargas en la dimensién relaciéon interpersonal, de los

cuidadores familiares de personas con esquizofrenia

100%
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80%
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60%
50%
40%
30%

2,
20% 129
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10%

0%

Grafica 2. Distribucion de las cargas identificadas en los cuidadores de personas
con esquizofrenia en la Dimension Relacion Interpersonal

Fuente: Elaboracién propia
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En la grafica No 2. Se puede evidenciar que los cuidadores que tienen bajo su
responsabilidad una persona con Esquizofrenia en la dimensién Relacién Interpersonal
con un 86% tienen ausencia en las cargas, un 2% presenta una carga leve y el 12 %

tienen una carga intensa.

SienteTensa
* Inseguro

0.0

Dimension 2 (25 4%)
-0.2

04

Dimension 1 (67.5%)

Figura 2. Mapa de correspondencias para la dimension relacién interpersonal de
los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia

Fuente: Elaboracion propia

El método de las correspondencias pide significancia y se miden a través del aporte
gue se genera en la informacién en sus ejes. La suma de los valores encontrados

propone en porcentaje el valor de dicho aporte, para el caso de la Identificacion de las
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cargas en la dimensién relacion interpersonal, de los cuidadores familiares de personas
con esquizofrenia, la dimension 1 aporta el 67,5%, y la dimension 2, aporta el 25,4%,
para un total de 92,9% del total de informacion aporta por la correlacion de las
variables, lo que hace significativo el método para las variables correlacionadas en

estos aspectos.

Los clusteres formados bajo esta significancia propician exploracién en los datos. Por
ejemplo, el sentirse tenso e inseguro por estar cuidando a un familiar con esquizofrenia,
se correlaciona con Casi Siempre, de la misma manera las unidades de analisis
representadas en las variables “Asignar’, “Afecta”, y “Verglenza” se corresponde

significativamente con la denominacion de escala “Nunca”.

En este sentido, la correlaciéon determinada por el valor de escala “CasiNunca”, esta
correspondido en forma significativa por las unidades de analisis “Enojado”, para el

valor de escala “A veces” no se observa correlacion (Ver figura No 2).
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Tabla 12. Correspondencias significativas en la dimensién relacion interpersonal

de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia

Nunca Casi A Bastante Casi P-valor
. Nunca veces Seguido Siempre
UNIDADES DE ANALISIS 1 . 9 P
2 4 5
¢.Se siente avergonzado por el comportamiento de suX 0,003
familiar?
¢ Se siente enojado cuando esta con su familiar? X 0,00025
¢Siente que actualmente la situacién de su familiar afecta deX 0,004
manera negativa su relacion con otros miembros de la familia
0 con sus amigos?
¢ Se siente tenso cuando esta con su familiar? X 0,0002
¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otraX 0,0035
persona?
¢ Se siente inseguro sobre qué hacer con su familiar? X 0,00015

Fuente: Elaboracion propia

Bajo la misma significancia aporta en las dimensiones de la figura No 2, Los resultados
arrojaron datos con una alta confiabilidad en el ejercicio investigativo en el que se
identificaron los diferentes efectos que les genera la prestacién de los cuidados a los
cuidadores y que hacen referencia a la identificacion de las cargas en la dimensién
relacion interpersonal, de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia. Los

resultados de esta correlacion se reflejan en la tabla No 12.



89

9.5 Identificacion de las cargas de la dimension expectativa de autoeficacia de los

cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.
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Grafica 3. Distribucion de las cargas identificadas en los cuidadores de personas
con esquizofrenia en la Dimension Expectativas de Autoeficacia

FUENTE: Elaboracion propia

En la grafica No 3 se puede observar que los cuidadores de personas con
esquizofrenia presentan en un 37% una ausencia de cargas, el 14% leve carga y el

49% carga intensa.
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Figura 3. Mapa de correspondencias para la dimension relacion interpersonal de
los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia

Fuente: Elaboracion propia

Nuevamente el método de las correspondencias pide significancia y se miden a través
del aporte que se genera en la informaciébn en sus ejes. La suma de los valores
encontrados propone en porcentaje el valor de dicho aporte, para el caso de la
identificacion de las cargas de la dimensidon expectativa de autoeficacia de los
cuidadores familiares de personas con esquizofrenia, la dimensién 1 aporta el 85,6%, y
la dimensién 2, aporta el 10,8%, para un total de 96,4% del total de informacién aporta
por la correlacion de las variables, lo que hace aun mas significativo el método para las

variables correlacionadas en estos aspectos.



91

Los clusteres formados bajo esta significancia propician exploracién en los datos. Por
ejemplo, el sentimiento de estar haciendo mas por su familiar, o cuidandolo mejor, se
correlaciona con “Bastante Seguido”, de la misma manera las unidades de analisis
representadas en las variables “Insuficiente”, se corresponden significativamente con la
denominacion de escala “Casiempre”, mientras que sienten que nunca dejarian de

cuidar a su familiar (Figura 3).

Bajo la misma significancia aporta en las dimensiones de la figura No 3, los resultados
arrojaron datos con una alta confiabilidad en el ejercicio investigativo en el que se
identificaron los diferentes efectos que les genera la prestacién de los cuidados a los
cuidadores y que hacen referencia a la identificacion de las cargas de la dimensién
expectativa de autoeficacia de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

Los resultados de esta correlacion se reflejan en la tabla No 12.

Tabla 13. Correspondencias significativas en la dimension expectativa de

autoeficacia de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

UNIDADES DE ANALISIS Nunca Casi A veces Bastante Casi Pvalor
1 Nunca 3 Seguido 4 Siempre
2 5
¢Siente que no tiene suficiente dinero para X 0,0035

cuidar de su familiar, sumado al resto de
sus gastos?

¢Siente que no podré cuidar a su familiar X 0,0001
por mucho tiempo mas?

¢Siente que deberia estar haciendo mas X 0,0022
por su familiar?

¢Siente que podria cuidar mejor de su X 0,0022
familiar?

Fuente: Elaboracion propia
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La tabla No. 13 refleja la correlacion y la alta confiabilidad en el ejercicio investigativo,
en el que se identificaron los diferentes valores de Pvalor; es asi como ante la pregunta
si tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar es una preocupacién que casi
siempre tienen, pero nunca han sentido que no podran cuidar de él. En cuanto a si se
siente que podria cuidar mejor y hacer mas por su familiar coincidieron que es un

pensamiento que bastante seguido presentan.

9.6 Cargas totales de los cuidadores

51,0%

35,3%

Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Ligera [47 55] Sobrecarga Intensa (>=56)
(<=46)

Grafica 4. Cargas totales de los cuidadores familiares
Fuente: Elaboracion propia

En la gréfica 4 se puede identificar que el 51% de los cuidadores familiares tiene
ausencia de cargas, lo que implica un mayor monitoreo, teniendo en cuenta que se
puedan aumentar los requerimientos en el cuidado y aumentar los niveles de carga en

el cuidador; el 13,7% de los cuidadores presenta una carga ligera y se caracteriza por
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la predisposicién de los riesgo fisicos, sociales y mentales que puede tener el cuidador
para presentar una carga intensa, alertando al cuidador en cuanto a su rol; y el 35,3%
tiene una carga intensa, poblacion caracterizada por una mayor morbimortalidad
médica, mental y social, y a quienes se deben monitorear y realizar las diferentes
actividades que desde la promocion y prevencién se puede realizar para evitar las

diferentes consecuencias.
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10. Discusion de Resultados

El objetivo general de la presente investigacion fue identificar las cargas de los
cuidadores familiares de personas con Esquizofrenia que han estado hospitalizados en
una Unidad Mental de un hospital del municipio de Villavicencio durante un trimestre

del afio 2018.

Teniendo en cuenta que los cuidadores familiares son parte fundamental para el
cuidado de las personas con esquizofrenia se encontraron semejanzas en cuanto a las
caracteristicas sociodemogréficas con otros estudios realizados a nivel nacional e
internacional (24). Es asi como los resultados de esta investigacion evidencian un
predominio del sexo femenino en los cuidadores, cuyas edades en mayor porcentaje se
encuentran entre los 41 y 50 afios, edad importante en el desarrollo del ciclo de vida de
los seres humanos, en el que la fuerza laboral ain se encuentra activa, pero que a la
vez se ve interrumpida por las responsabilidades y los cambio que les genera el cuidar

a una persona con esquizofrenia.

Es importante resaltar la inequidad que aun se puede encontrar en la regién en cuanto
a la corresponsabilidad del cuidado, lo que se explica a partir de las condiciones
sociales y culturales de la regiéon, en el que se da mayor relevancia al machismo y al
patriarcado. De igual manera lo expresa Torns y Letablier (61) en cuanto a las

desigualdades en las perspectivas de género, dejando el cuidado como un trabajo
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netamente femenino, al igual que Hernandez AH (50) menciona como “cuidar en el
hogar es una labor que realizan principalmente las mujeres, naturalizada como

femenina”.

Por tanto, implementar programas de salud mental comunitaria facilitaria a los sujetos
establecer vinculos y redes que le permitan una vida en comun y sociedad, facilitando
la integracion con la comunidad y los procesos de rehabilitacién e inclusion, mejorando
asi las condiciones y la calidad de vida tanto del cuidador como de la persona con
esquizofrenia, logrando vincular mas personas en el ejercicio del cuidado, y logrando

minimizar las cargas generadas en las familias y cuidadores.

En relacién con el lugar de residencia, fue posible establecer como los cuidadores
familiares de las personas con esquizofrenia residen en mayor porcentaje en la ciudad
de Villavicencio, lugar donde se encuentran la infraestructura y el recurso humano para

la oferta de los servicios de salud especializados.

Con respecto al tipo de vivienda, los cuidadores en un 43,1% viven en casa propia, y el
35,3% viven en arriendo, lo que puede ser para los cuidadores una gran ventaja en
cuanto a la estabilidad que este factor provee (83). En relacién con otros estudios se
pudo establecer que esta variable no se tiene en cuenta, sin embargo en la literatura si
se propone como un factor protector para los cuidadores, esto desde la seguridad vy el

confort que puede brindar al cuidador.
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En lo referente a la escolaridad es importante resaltar que el 60,7% de los cuidadores
tienen una formacion académica bésica, y el 11,8% son bachilleres. Llama la atencién
en tanto que es un factor determinante para el desarrollo del rol como cuidadores y los
procesos de tratamiento y rehabilitacion de las personas con esquizofrenia. De acuerdo
con estudios realizados los cuidadores indicaron que los cuidadores en un 66,2%
tenian una educacion basica y el restante analfabetas, vivian en é&reas rurales y
desempleados (15), otros reportan cuidadores con estudios universitarios finalizados
en un 34,3% y empleados 50% (35) y también se encontraron estudios que evidencian

cuidadores con formacion superior en un 19,4% (34).

También se encontraron datos donde los cuidadores cuentan con un nivel de
escolaridad muy bajo por cuanto el 55.6% de los cuidadores no supera el de estudios
primarios (37). En estudios similares se indica que hay una relacién entre menor nivel
educativo y sobrecarga; sin embargo, para el caso de los cuidadores familiares de esta
investigacion se evidencio que el 51% presenta ausencia de sobrecarga y la formacién

academia no supera la primaria completa.

Por tanto, implementar el trabajo a nivel comunitario en salud mental debe ser un
ejercicio que promueva estrategias que faciliten la formacion y el aprendizaje en cuanto
al manejo y control de los trastornos, formando lideres comunitarios que luego puedan
replicar lo aprendido en las comunidades, fortaleciendo las politicas y leyes en salud

mental establecidas para las familias y cuidadores.
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Con relacion al estrato socioeconémico, se encontraron estudios con resultados en el
gue un alto porcentaje de la muestra (91.7%) es de estrato uno y dos (37), el estudio
evidencia como el 66,6% de los cuidadores pertenecen a los estratos 1 y 2. Siendo
coherente con estudios planteados en América Latina y otros paises del mundo en el
gue se evidencia la precaria situacién socioecondémica de los cuidadores de personas
con trastornos mentales; aspecto que juega un papel importante, ya que, tal y como se
ha relacionado en la literatura, las enfermedades crénicas generan altos costos, tanto

al sistema de salud como a los cuidadores.

Con respecto al estado civil se puede inferir que contar con una pareja hace parte de
los factores protectores que tienen los cuidadores, en tanto que les permiten crear
redes de apoyo que les facilita la toma de decisiones y el cuidado, lo cual para este
estudio es coherente dado que los cuidadores presentan ausencia de cargas, es asi
como los cuidadores familiares latinos se caracterizan frecuentemente por pertenecer a
familias unidas y apoyadas, valores ejemplificados en culturas colectivistas, donde se
puede evidenciar el 64% se encuentran casados (53), en otro estudio se evidenci6
como el 61.9% de los cuidadores son casados (65); y asi mismo en la gran mayoria de
los estudios se encuentra como el contar con una pareja le permite al cuidador la toma

de decisiones y el soporte de la red social y familiar.

Los cuidadores familiares en su mayoria desempefan actividades en el hogar, las
cuales son realizadas en su mayoria por mujeres y no son compensadas (50) y en

segundo lugar estan las labores independientes. Estudios reportan que laboralmente
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los cuidadores son no activos si se considera que el 76.2% son amas de casa (37) y en
otros refieren como principal ocupacion es ser amas de casa en un 62,5% (63). Labor
gue ocupan algunos desde antes de presentar el trastorno y otros desde el momento

gue fueron diagnosticados.

Los ingresos oscilan entre menos de 1 SMLV y 3 SMLV, y un 39,2% de los cuidadores
familiares de personas con esquizofrenia participantes manifestaron no contar con
ingresos econdémicos mensuales; su economia esta basada en el soporte econdmico
gue recibe de familiares, amigos y de sus parejas; tan solo un 4% reciben entre 2y 3
SMLV (66,74). Confirmando las inequidades no son solo a nivel de género, sino a nivel
de oportunidades laborales remuneradas (50, 61,63). El estudio confirma como los
cuidadores deben asumir un cambio en sus vidas, en el que sus proyectos se ven
alterados por la gran dependencia (55,78) de la persona con esquizofrenia, quién
cuenta con un grado de autonomia dentro los de los limites establecidos de
normalidad, pero son los sintomas positivos y negativos producto de la enfermedad que
obligan al cuidador estar de forma permanente y dar supervision constante de las

actividades de la vida diaria y de sus tratamientos (7,82).

Con respecto a la capacitacion que reciben los cuidadores, los cuidadores de este
estudio en un 96,1% no han recibido capacitaciéon como cuidador de un paciente con
esquizofrenia; cabe sefialar que aunque los estudios concluyen que es una prioridad
incluir los programas de educacion para las familias y cuidadores familiares, se puede

evidenciar que el sistema continua sin implementar estrategias que apoyen a los
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cuidadores en el cumplimiento de su rol como cuidador de una persona con
Esquizofrenia o trastorno mental (16,29,50). También la educacion a los cuidadores ha

demostrado disminuir las cargas y mejorar el cuidado brindado.

Con relacién al parentesco son las madres quienes con un 51% siguen siendo las que
mas asumen el rol como cuidadoras, seguido de los hermanos (as). En coherencia con
la literatura y los estudios publicados se puede observar como siguen siendo las
mamas quienes dedican su vida al cuidado de sus hijos, es asi como en otros estudios

el 50% de los cuidadores son las madres sujetos de cuidado (61).

Con respecto al tiempo que han dedicado al cuidado se observa como los resultados
evidencian una labor que inicia en la adolescencia y perdura por el resto de los dias
como lo explica el espectro de la esquizofrenia es de inicio temprano y con un grado de

deterioro a nivel social, afectivo y cognitivo.

En coherencia con los resultados obtenidos de la investigacién, vale la pena destacar
gue la ausencia de cargas de los cuidadores se debe a que en un 52.94% de los
cuidadores que participaron en el estudio se les facilitan el cuidado y cuentan con el
apoyo de otra persona para el cumplimiento del rol. Sin embargo, es importante tener
en cuenta el 3,92% del total de cuidadores que no se les facilita y no son unicos

ejercicio el rol de cuidado.
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En cuanto al tiempo que disponen los cuidadores para su descanso a diferencia de
otros estudios en los que no tienen tiempo para actividades de descanso y ocio, los
resultados del estudio evidencian como los cuidadores de personas con esquizofrenia
si disponen de tiempo durante el dia para realizar la siesta o algun otro tipo de actividad
gue les permita distraer sus actividades como cuidador (34,36). Es de resaltar que los
cuidadores si dedican tiempo para su cuidado y su mayor actividad es dormir, seguida

de ver television.

10.1 Grado de dependencia de las personas con esquizofrenia que han estado

hospitalizados en una Unidad Mental de un hospital de Villavicencio

En forma general, las personas con esquizofrenia tienen una independencia total del
71%, el 12% posee una dependencia leve, el 15% moderada, y solo el 2%, tienen una

dependencia grave.

Es importante establecer que la dependencia que se da en las personas con
esquizofrenia estan dadas por la sintomatologia positiva y negativa que presentan (83),
esto los lleva a depender en gran medida de un cuidador para lograr desarrollar las
actividades de la vida diaria y la adherencia al tratamiento. Los cuidadores deben dirigir

y orientar cada actividad.
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10.2 Cargas en la dimension impacto del cuidado de los cuidadores familiares de

personas con esquizofrenia

Para esta dimension la investigacion evidencio con un 45% carga intensa en los
cuidadores. Lo que implica una sensacion de pérdida de control de sus vidas y por
supuesto un deterioro en la salud, generando mayor tension ante el papel
desempeiiado (69), que por lo general estas expectativas si causan en los cuidadores

el aumento de las cargas (70).

Es asi como en gran medida los cuidadores consideran que sus familiares bastante
seguido les demandan mas cuidado del que realmente necesitan, bastante seguido no
tienen tiempo suficiente para el propio cuidado, bastante seguido afecta su salud,
aumenta el estrés (12) y bastante seguido sienten que los familiares creen que nadie
mas los puede cuidar, siendo en gran medida una connotacién importante en el
desarrollo del ejercicio como cuidadores de familiares con Esquizofrenia y en las
consecuencias que pueden generar a nivel fisico, mental y social (12,13), lo cual es
importante revisar y mejorar algunas condiciones para no tener mayores riesgos en el
cuidador. Es importante resaltar que independiente del resultado obtenidos de las
cargas totales los cuidadores si experimentan aumento del estrés y cambios en su
salud en coherencia con lo que mencionan Pearlin, Semple y Turner (77), en su modelo
multidimensional y comprehensivo en el que se predecia el impacto negativo del

cuidado sobre la salud de los cuidadores.



102

Para el caso de la privacidad se evidencié que en su totalidad los cuidadores nunca
han considerado que el vivir con un familiar con esquizofrenia les altere este espacio en
sus vidas, al contrario, consideran que no es significativo. Igualmente sucede para el
caso de la pregunta si se siente agobiado por tener que cuidar de su familiar, en la que
los cuidadores en un porcentaje alto respondieron imperativamente que casi nunca se

sienten agobiados.

Los cuidadores reiteran que su mayor preocupacion estd dada por el futuro de sus
familiares (28) con Esquizofrenia y la dependencia que tienen ellos por su cuidador,
evidenciado en las respuestas de casi siempre que dieron en la entrevista de Zarit.
Situacién importante en tanto que la relacién que existe es alta y no se cuentan con el
apoyo suficiente para tales situaciones, generando incertidumbre en el presente
inmediato y consecuencias en el cuidador. En la parte social los cuidadores consideran
gue a veces se ve alterada, sin embargo, no es significativo como causa de

alteraciones en la vida del cuidador.

Se convierten en una necesidad vital a nivel comunitario las intervenciones de salud
publica en promocion y prevencion en el area de salud mental, que impliquen
compromisos gubernamentales para la implementacién de las leyes (46) y asi el
desarrollo de proyectos psicoeducativos para los cuidadores (5), acciones que no solo
afectan de manera positiva a los cuidadores, sino a las familias y al colectivo; ejercicio

gue como la literatura lo evidencia favorece la calidad de vida de los cuidadores y su
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desempefio en el rol, mejorando el prondstico y tratamiento de las personas con

esquizofrenia (16, 29, 68).

Debe ser una prioridad la atencién a los cuidadores familiares y a sus familias, en tanto
gue el sufrimiento que les genera el rol como cuidadores se convierte en elementos
claves para el control, la rehabilitacion y la inclusion de las personas con esquizofrenia

(73).

10.3 Cargas en la dimension relacion interpersonal, de los cuidadores familiares

de personas con esquizofrenia

Las cargas en la dimensién Relacion Interpersonal que experimentan los cuidadores

familiares de pacientes con esquizofrenia, en el 86% presentan ausencia de cargas.

Esta dimension evidencia los elementos referidos a la relacibn que el cuidador
mantiene con la persona cuidada, sus inseguridades acerca de lo que desea o debe

hacer con el familiar y sus deseos de delegar el cuidado a otros (69).

Para esta dimension es importante resaltar que esta representada por elementos que
hacen referencia a la relacién que el cuidador tiene con el familiar con esquizofrenia.

Se tienen en cuenta sentimiento que pueden despertar en el cuidador el ejercicio y la
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responsabilidad del rol como cuidador, como son la verglenza, enojo, tenso e
inseguridad e igualmente la sensacién o deseo de poder dejar al cuidado de otra

persona al familiar con Esquizofrenia.

Para los resultados de la entrevista de Zarit, los cuidadores coinciden que nunca se
han sentido avergonzados por los comportamientos de su familiar con Esquizofrenia,
tampoco nunca el trastorno ha afectado de manera negativa la relacion con otros
miembros de la familia o con amigos. Y por supuesto nunca dejarian al cuidado de
otros a su familiar. Es de resaltar que los cuidadores defienden el valor que tienen
como persona y como seres humanos. Lo cual se sustenta desde la teoria de la moral
propuesta en la obra Love’s Labor de Eva F (78) donde entiende a la persona con
algun tipo de dependencia desde las condiciones de interdependencia humana y una
ética del cuidado en el que resalta el trabajo desde la naturaleza del yo, la naturaleza
de las reivindicaciones morales y las exigencias morales de los que no participan

directamente del cuidado pero son necesarios en el mantenimiento de las relaciones.

Los cuidadores refieren que casi nunca se han sentido enojados por estar con su
familiar con Esquizofrenia, lo cual corresponde y es coherente con el hecho del que
nunca deseen dejar al cuidado con otra persona. Es importante resaltar que los
cuidadores concluyen que casi siempre se siente tensos cuando estan con su familiar

con esquizofrenia e inseguros sobre qué hacer con él (15, 16, 64).
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10.4 Cargas de la dimension expectativa de autoeficacia de los cuidadores

familiares de personas con esquizofrenia

Las cargas en la dimensién expectativa de autoeficacia que experimentan los
cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia, son del 46% lo que significa una

sobrecarga intensa.

Dimensién que refleja las creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar a su
familiar, el deber de hacerlo, la falta de recursos econdmicos para poder cuidar a su
familiar adecuadamente o la expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por
mucho mas tiempo (69). Lo que indica como las condiciones socioeconémicas a la que
se exponen los cuidadores hace que aumente las cargas en su ejercicio del cuidado

(70).

Importante el hecho del que los cuidadores nunca han sentido no podrian cuidar por
mas tiempo a su familiar, coinciden que bastante seguido sienten que deberian estar
haciendo mas por su familiar con esquizofrenia y cuidarlos mejor. Y se observa como
los cuidadores sienten que no es suficiente lo que a diario hacen para el cuidado de las
personas con esquizofrenia. Es asa como esta dimension se explica desde la
incapacidad funcional que presentan las personas con esquizofrenia para realizar

actividades basicas de la vida diaria siendo un marcador importante a tener en cuenta
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en tanto que el pronostico del trastorno estda marcado por un gran deterioro a nivel

social y cognitivo.

10.5 Cargas totales de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia

Las cargas totales de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia
evidencia unos resultados que difieren de los obtenidos por cada dimension, es asi
como los resultados para las cargas de los cuidadores de este estudio son para
ausencia de sobrecarga el 51%, sobrecarga ligera el 13,7% y para sobrecarga intensa

el 35,3%.

Las evidencias de las investigaciones a nivel nacional e internacional evidencian
cargas de cuidadores familiares de personas con esquizofrenia en un gran porcentaje
como intensas (19); otros evidencian que 6 de cada 10 cuidadores presentaron
sobrecarga intensa (59,7%), la cuarta parte presentaba sobrecarga ligera (23,9%) y
16,4% no presentaba sobrecarga (34); en otro estudio se obtuvieron datos del test de
Zarit en el que el 37,5% de la poblacidon presentaron sobrecarga intensa, el 37,5%
ausencia de sobrecarga y el 25% de la poblacion sobrecarga ligera (63), y asi se puede
evidenciar como la mayor parte de las investigaciones de los cuidadores de personas

con esquizofrenia sufren cargas intensas (35).
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Finalmente, es importante resaltar que las cargas de los cuidadores familiares son un
resultado que depende de factores multidimensionales, donde las estructuras politicas,
sociales, culturales y familiares tienen una gran influencia, por lo que actuar pensando
siempre en priorizar la salud de los individuos serd el compromiso para generar
intervenciones que hagan la tarea de cuidar una actividad laboral menos tensa y mas
compartida, lo cual es un aspecto importante a tener en cuenta por parte de los
profesionales con formacién posgradual en salud mental comunitaria; por tanto sus
intervenciones y actuaciones coadyuvan al mejoramiento de los patrones de cargas de
los cuidadores, las cuales estan presentes de forma transversal como a lo largo del
tiempo en las familias que conviven con personas con enfermedad mental como la

esquizofrenia.
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11. Conclusiones

Las cargas de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia reportadas
fueron de ausencia de sobrecarga con un 51%, sobrecarga intensa con un 35,3% y

sobrecarga ligera con un 13,7%

En la caracterizacion sociodemogréfica se identificaron algunas condiciones generales
de los cuidadores familiares, tales como: Edad, cerca del 88 % tenian mas de 41 afios;
Sexo, el 68,6% correspondieron al sexo femenino; Residencia, el 58,8% vivian en
Villavicencio, un 88,2% en el area urbana y en un 43% tenian casa propia; Escolaridad,
predominé con un 60,7% los estudios de basica primaria, ubicados en un 66,6% en los
estratos 1 y 2; Estado Civil, el 62% se encontraban casados y en unién libre;
Ocupacion, el 51% realizaban actividades en el hogar y solo el 56,9% tenia ingresos
gue no superaban un SMLV; Parentesco, madres en un 56,9%; y con un tiempo

dedicado al cuidado que superaba los 11 afios en un 39,28%.

Los cuidadores familiares en un 52,94% manifestaron facilidad en el desempefio del rol
y acompafiamiento en el cuidado, al 43,14% se les facilitaba pero eran los Unicos en el
ejercicio del cuidado y tan solo el 3,92% no se les facilitaba el cuidado y no eran los
unicos que cuidaban a la persona con esquizofrenia. En cuanto al tiempo que dedican
los cuidadores para el descanso se evidencid que el 66,7% disponian de tiempo,

siendo 2 horas con un 31,4% el tiempo que dedicaban, y dormir la actividad que con
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mas frecuencia realizaban. El 96,1% de los cuidadores no han recibido ningan tipo de

capacitacion para ejercer su rol como cuidador de personas con esquizofrenia.

El grado de dependencia identificado en las personas con esquizofrenia fue de
independencia total en un 71%, dependencia leve 12%, dependencia moderada 15% y

el 2% dependencia grave.

Para la dimension impacto del cuidado de los cuidadores familiares de personas con
esquizofrenia, los cuidadores evidenciaron en un 45% cargas intensas. En la dimensién
relacion interpersonal se identificaron ausencia de cargas en un 86% y en la dimensién
expectativa de autoeficacia los cuidadores presentaron cargas intensas en un 49% del

total de la muestra.

La esquizofrenia es considerada como un trastorno psiquiatrico crénico, el cual
incapacita y genera retos para su tratamiento y consecuencias. Exige costos
significativos en términos de sufrimiento personal y en el cuidador como resultados del
cuidado y la satisfaccion de las necesidades a nivel familiar, y en la sociedad tiene un
gran impacto de costo en tanto que se representan en las hospitalizaciones frecuentes
y el apoyo psicosocial y econdmico que genera a largo plazo, asi como la pérdida de
productividad permanente, por lo que es vital orientar la implementacién de las politicas
y leyes alrededor del cuidado y no seguir dejando este ejercicio solamente a las

familias y a sus cuidadores.
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Estos resultados evidenciaron la necesidad de iniciar proyectos de intervencion para
cuidadores familiares que sean implementados en todos los niveles de atencion, de
manera interdisciplinar e intersectorial. Para desarrollar una amplia red de servicios de
salud mental comunitaria integrada a la red de salud en general. Con compromisos de

las entidades politicas, sociales y de salud del territorio.

Durante la presente investigacion se evidencio la importancia que merece el recurso
humano formado en salud mental comunitaria, para suplir con las necesidades
psicoeducativas y de intervencion que tanto personas con trastornos mentales y

cuidadores requieren en las comunidades.

El acercamiento con los cuidadores permiti6 la verbalizacion de sentimientos,

pensamiento y emociones, que desde sus experiencias como cuidadores han vivido.
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12. Recomendaciones y Limitaciones

12.1 Recomendaciones

Replicar el estudio en otras instituciones de salud, en pacientes de la consulta externa,
con hospitalizacion completa, parcial y de dia. De esta manera, sera posible establecer
los proyectos de intervencién a nivel comunitario, mejorando asi los programas de

promocion y prevencién de la esquizofrenia y otros trastornos mentales.

12.2 Limitaciones

Es importante contar con varios investigadores en tanto la demanda tiempo.
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22_AU1.0_spa-CO.doc. Incluye autorizacién para la aplicacién en Colombfa.
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Personas con Esquizofrenia.

Escala de Barthel.

Declaracion de conflicto de interés.

Adherencia a GCP.
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referenciado en ninguno de los siguientes aspectos:

v “Desarrollar el estudio referenciado para ninguno de los roles asignados”.

¥ “No tener intereses o acuerdos financieros con el patrocinador o la
sustancia en estudio, al igual que ninguno de los miembros de nuestras
familias en primera linea™.

¥ “No tener intereses o acuerdos financieros con casas o compaiiias
farmacéuticas de ninguna indole, con excepcion de prestar servicios
profesionales dirigidos a educacién médica con independencia total para
la expresion e interpretacién del conocimiento cientifico y evidencia
medica disponible”.

Ademas, se recibié carta de notificacion por parte de la Sra. Sandra Milena Ascanio Quintero en
calidad de coordinadora Docencia y servicio del HOSPITAL DEPARTAMENTAL DE VILLAVICENCIO,
que da (a autorizacién para la realizacion del estudio en la referencia dentro de sus instalaciones
ubicadas en la calle 37A No. 28-53 Barzal Alto de Villavicencio (meta) Colombia.

DECISION DEL CEl

Una vez evaluado y analizado las consideraciones de los miembros con voz y voto de CEl Campo
Abierto Ltda., se decide aprobar el protocolo: CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES
FAMILIARES DE PERSONA CON ESQUIZOFRENIA DE UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE
VILLAVICENCIO DURANTE LOS MESES DE FEBRERO A ABRIL DE 2018.

Adjunto encontrara la lista de miembros de este Comité que participd de la revisién, aprobacion
y notificacion en la referencia, bajo el Quérum establecido en los estatutos del Comité (La mitad
mas uno de un total de seis miembros):

¢ DR. EDUARDO DE LA ROCHE
PROFESION: Médico Psiquiatra.
CARGO: Presidente del Comité de Etica en Investigacion.
+ DR. EDUARDO ANGARITA
PROFESION: Médico Psiquiatra Psicoanalista.
CARGO: Presidente (E)/Vocal/Profesional en Medicina.
« DRA. PATRICIA LEON MUNAR.
PROFESION: Terapeuta Ocupacional. Especialista en Bioética. Magister en Bioética.
CARGO: Bioeticista/Vocal/Secretaria.
e SRA. JOSEFINA SOLER.
PROFESION: Servicios generales.
CARGO: Vocal. Representante de la Comunidad.
e SR. OSCAR PINZON.
PROFESION: Técnico en Electrénica Industrial.
CARGO: Vocal. Representante No cientifico

Envio de correspondencia: Cra. 99 A No. 70 - 97 int. 4Ap, 105
Archivo: Calle 173 ANo. 65 -85

Celular 310 697 4943 « eticasninvestigacicn@hotmail.com




C.E.l Campo Abierto

Comité de Etica en Investigacién - Nit.: 900.310.169-0

ElComitégaranttzaquesedgeporlasmmasmguamaslocalesexigldas esta

circunstancia (Decreto Resolucion No. 008430 de 1993
Resolucion 2378 de 2008 del Ministerio

Ministerio de Salud de Colombla

del
de la Protecc ionSocialylasGuuasdeBuenasPréctlcas

Clinicas, incluyendo la Declaracion de Helsinki ve ion 64th, WMA General Assembly, Fortaleza,

Brasil, October 2013.

Agradeciendo la atencion a la presente,

Cordialmente,

Lot \

EDUARDO DE LA ROCHE
Presidente del Comité de Etica
en Investigacion

Cr

PATRICIA LEON
Bioeticista/Secretaria
Yocal

B s

OSCAR PINZON
Representante No Cientifico
Yocal

Envio de correspandencia: Cra. 98 A No. 70 - 97 Int. 4 Ap. 105
Archivo: Calle”:‘lA No.85-85 -

At i Asn mam imis

70,,/‘,4, dgler Cus.

JOSEFINA SOLER
Representante de la comunidad
Vocal

s ol 2
;i . e‘l v ‘ ‘/h }-<
EDUARDO ANGARITA
Profesional en Medicina
Vocal/Presidente (E)
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C.E.l.> Campo Abierto
Comité de Etica en Investigacion - Nit.: 900.310.169-0

Bogota, Enero 22 de 2018

Jefe

ZULMA JOHANA VELASCO PAEZ
Calle 31 No. 17-87 Multifamiliar 10 Casa 3
Condominio Santa Lucia

Villavicencio (Meta) Colombia

REF: CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONA CON ESQUIZOFRENIA
DE UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE VILLAVICENCIO DURANTE LOS MESES DE FEBRERO
A ABRIL DE 2018.

Respetada Jefe:

Nos permitimos informar a usted el cronograma de reuniones ordinarias del comité para el aho
2018: Febrero 16, Marzo 09 , Abril 20, mayo 18, junio 22, Julio 13, Agosto 10, Septiembre 14,
Octubre 19, Noviembre 23 y Diciembre 07. '

Si usted desea solicitar una reunidn de caracter extraordinario, debera solicitarlo con 2 dias de
anterioridad.

Los documentos para ser revisados y aprobados deberan ser enviados al comité a mas tardar 15
dias antes de la fecha de reunién ordinaria y 2 dias antes para reunion extraordinaria.

Cordialmente,

o\ o ot e
EDUARDO DE LA ROCHE JOSEFINA SOLER
Presidente del Comité de Etica Representante de la comunidad
en Investigacion Yocal

o E v
PATRICIA LEON EDUARDO ANGARITA
Bioeticista/Secretaria Profesional en Medicina
Vocal Vocal/Presidente (E)
OSCAR PINZON
Representante No Cientifico
Vocal

Envio de comespondencia: Cra. 99 A No. 70 - 67 Int. 4 Ap. 105
Archivo: Calle 173 A No. 65 - 85

Calular 310 RQ7 4042 « stirsaninuashaarianfiakmal ae.
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C.E.lL Campo Abierto

Comité de Etica en Investigacion - Nit.: 900.310.169-0

Bogotd, Enero 22 de 2018

Jefe

ZULMA JOHANA VELASCO PAEZ
Calle 31 No. 17-87 Multifamiliar 10 Casa 3
Condominio Santa Lucia

Villavicencio (Meta) Colombia

REF: CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONA CON ESQUIZOFRENIA
DE UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE VILLAVICENCIO DURANTE LOS MESES DE FEBRERO
A ABRIL DE 2018.

Respetada Jefe:

Por la presente informamos que con fecha 19 de Enero de 2018 y seglin consta en el acta 116, “El
Comité de Etica en Investigacion de C.E.I. CAMPO ABIERTO LTDA”, se permite informar los
requisitos del centro de investigacion que debe tener en cuenta para el seguimiento del protocolo
de la referencia:

* Realizar informes periddicos del desarrollo del estudio (Cada 3 meses).

= LosrcportesdeEventosAdvetsosSerbsdelCentmdebensermmnicadosdentm
de las 24 horas habiles siguientes al conocimiento del mismo por parte del centro.
Cadavezq.nesepresemenuevainformadénendcmdelw,debepresenmm
comunicacién al CEl, hasta su cierre.

s El reporte de los Eventos Adversos Serios a nivel mundial (CIOMS, SUSARS, entre
otros) deben ser notificados al CEl dentro de los 15 (quince) dias habiles siguientes
a la recepcion de los mismos por parte del centro.

¢ Los reportes de eventos adversos no serios deben ser sometidos al comité en un
plazo maximo de 15 dias habiles siguientes a su conocimiento.

. Am:almentedebensm:eternuevanmﬁeelpmtooolo,paraqwelmbmseare
aprobado sin lo cual no sera posible su seguimiento.

Adjunto encontrara la lista de miembros de este Comité que participo de la notificacién en la
referencia, bajo el Quérum establecido en los estatutos del Comité (La mitad mas uno de un total
de seis miembros):

« DR. EDUARDO DE LA ROCHE
PROFESION: Médico Psiquiatra.
CARGO: Presidente del Comité de Etica en Investigacion.
+ DR. EDUARDO ANGARITA
PROFESION: Médico Psiquiatra Psicoanalista.
CARGO: Presidente (E)/Vocal/Profesional en Medicina.
+» DRA. PATRICIA LEON MUNAR.
PROFESION: Terapeuta Ocupacional. Especialista en Bioética. Magister en Bioética.

:nvio de correspondencia: Cra. 99 A No. 70 - 97 Int. 4 Ap. 105
\rehivo: Calle 173 A No. 65- 85

“elular 310 897 4943 « eficaeninvestigacion@hotmail.com




C.E.l, Campo Abierto

Comité de Etica en Investigacién - Nit.: 900.310.169-0

CARGO: Bioeticista/Vocal/Secretaria.
* SRA. JOSEFINA SOLER.
PROFESION: Servicios generales.
CARGO: Vocal. Representante de la Comunidad.
« SR. OSCAR PINZON.
PROFESION: Técnico en Electrénica Industrial.
CARGO: Vocal. Representante No cientifico

El Comité garantiza que se rige por las normas regulatorias locales exigidas para esta
circunstancia (Decreto Resolucién No. 008430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia,
Resolucién 2378 de 2008 del Ministerio de la Proteccién Social y las Guias de Buenas Practicas
Clinicas, incluyendo la Declaracion de Helsinki version 64th, WMA General Assembly, Fortaleza,
Brasil, October 2013.

Agradeciendo la atencion a la presente,

Cordialmente,

Jaud\

EDUARDO DE LA ROCHE

7”/;,.,& dpler Cuz

JOSEFINA SOLER

Presidente del Comité de Etica Representante de la comunidad
en Investigacion Vocal

R—~ ~f ’j

‘M_r . " :'}}\.r' o1 "‘3'_“j' k

PATRICIA LEON EDUARDO ANGARITA
Bioeticista/Secretaria Profesional en Medicina
Yocal Yocal/Presidente (E)
OSCAR PINZON

Representante No Cientifico
Vocal

Envic de correspondencia: Cra. 39 A No. 70 - 97 Int. 4 Ap. 105
Archivo: Calle 173 A No. 65 -85

Celular 310 597 4943 - eticaeninvestigacion@hotmail.com
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C.E.l s@C&I’H po Abierto

Comité de Etica en Investigacién - Nit.: 900.310.169-0

CERTIFICACION

De acuerdo a los estatutos de C.E.I. CAMPO ABIERTO LTDA., en el Articulo 1°
GENERALIDADES se declara que: “Velara por la ética en todas las investigaciones
siendo regulado por los cédigos nacionales e internacionales tales como “Normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud”. Ministerio
de salud Res.No. 008430 de 1993 (4 de Octubre de 1993. Republica de Colombia,
Resolucion No. 2378 (Junio 27). Ministerio de la Proteccién Social. Republica de
Colombia, las guias para la Buena practica Clinica (ICH Guidelines)”, incluyendo
la Declaracion de Helsinki versién 64th, WMA General Assembly, Fortaleza,
Brasil, October 2013.

Dado en Bogota D.C., a los Diecinueve (19) dias del mes de enero de Dos mil
dieciocho (2018) a solicitud de la Enfermera Zulma Johana Velasco Piez.

Loat i\

EDUARDO DE LA ROCHE
Presidente del Comité de Etica
C.E.I. CAMPO ABIERTO LTDA.

Envio de comespondencia: Cra. 99 A No. 70 - 97 Int. 4 Ap. 105
Aschivo: Calle 173 A No. 65 - 85

Celular 310 697 4943 « eticaeninvestigacion@hotmail.com
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C.E.L. %5 Campo Abierto
Comité de Etica en Investigacion - Nit.: 900.310.169-0

ACTA DE COMPROMISO

Los abajo firmantes como miembros del comité de ética en investigacién de
C.E.l. CAMPO ABIERTO LTDA., nos comprometemos a realizar el seguimiento del
estudio “CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONA CON
ESQUIZOFRENIA DE UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE VILLAVICENCIO DURANTE LOS
MESES DE FEBRERO A ABRIL DE 2018", hasta que culmine el desarrollo de este de
acuerdo a lo estipulado dentro del protocolo o hasta que el Patrocinador lo

determine.

Dado en Bogota D.C., a los diecinueve (19) dias del mes de Enero de Dos mil
dieciocho.

Cordialmente,

M{(C[_& 7@_,%,.0_ doler Cru>.

EDUARDO DE LA ROCHE JOSEFINA SOLER
Presidente del Comité de Etica Representante de la comunidad
en Investigacion Vocal

- T - J r)
PATRICIA LEON EDUARDO ANGARITA
Bioeticista/Secretaria Profesional en Medicina
Vocal Yocal/Presidente (E)
OSCAR PINZON

Representante No Cientifico
Vocal

Envio de comespondencia: Cra. 99 A No. 70 - 7 Int. 4 Ap. 105
Archivo: Calle 173 A No. 65-85

Celular 310 667 4943 - eticasninvestigacion@hotmal.com
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Anexo 3. Consentimiento Informado

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL ESTUDIO: CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES
FAMILIARES DE PERSONA CON ESQUIZOFRENIA DE UN HOSPITAL PUBLICO
DE LA CIUDAD DE VILLAVICENCIO DURANTE LOS MESES DE FEBRERO A
ABRIL DE 2018

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Zulma Johana Velasco Paez
Enfermera Profesional, Candidata a Magister en
Salud Mental Comunitaria

PROPOSITO DEL ESTUDIO: Esta investigacion esta dirigida a cuidadores
familiares de personas con diagnéstico de Esquizofrenia la cual contribuira en la
ampliacion del conocimiento para la academia y la implementacion de programas
desde la salud mental comunitaria para los cuidadores. Dicha investigacion esta
aprobada por el comité de investigaciones de posgrados de la Facultad de
Enfermeria, Universidad del Bosque vy la Institucion Prestadora de Servicio de llI
nivel de atencién del municipio de Villavicencio

OBJETIVO DEL ESTUDIO: Identificar las cargas de los cuidadores familiares de
personas con Esquizofrenia hospitalizados en una Unidad Mental de un hospital
del municipio de Villavicencio durante los meses de febrero, marzo y abril del
2018.

Una vez he aceptado participar en este estudio, la persona responsable del
proyecto, me programa una cita, fijando el lugar, el dia y la fecha en el que me
aplicara un instrumento (entrevista), en donde me realizara una serie de preguntas
relacionadas con el valor que le doy a las cargas (cambios y alteraciones fisicas,
psicologicas y mentales, presentadas en cuidadores), que como cuidador familiar
puedo presentar al tener bajo mi responsabilidad la atencion de una persona
diagnosticada con esquizofrenia. La informacion que se recoja es confidencial y solo
se utilizara para los propositos establecidos en el estudio, teniendo en cuenta las
normas técnicas, cientificas y administrativas de investigacion de salud en
Colombia.

Su participacion es voluntaria. Si usted esta de acuerdo en participar, se le pedira
que firme este documento. En caso que usted reconsidere su participacién, podra
retirarse de este en cualquier momento y no tendra ninguna consecuencia o
sancion. Toda la informacion obtenida previamente se mantendra confidencial.



Esta investigacion no tiene ningun riesgo durante su participacion. El beneficio de
participar en esta investigacion es que su participacion podria contribuir con el
bienestar de los cuidadores al detectar las cargas y poder establecer programas
que disminuyan estas, mejorando la calidad de vida.

Me queda claro que en todo momento se respetara mi dignidad, mis derechos y
siempre se velara por mi bienestar.

En caso de dudas en inquietudes acerca de su participacion, o si considera que han
sido vulnerados sus derechos, puede comunicarse con:

Universidad Del Bosque, Facultad de Enfermeria, Coordinacion de Post grados.
Campus Universitario, Bogota. Teléfono: 3134959301

Comité de ética en investigacion CEI CAMPO ABIERTO LTDA. Presidente: Dr.
Eduardo De La Roche. Teléfono: 3106974943

Entiendo que mi firma indica que he decidido participar voluntariamente es este
estudio habiendo escuchado, resuelto las dudas y leido la informacién anterior.

Fecha.

CC.
Firma de la persona que participa

CC.
Nombre y firma Testigo 1

CC.

Firma del investigador.
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Anexo 4. Caracterizaciéon Sociodemogréafica

TITULO DEL ESTUDIO: CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES
FAMILIARES DE PERSONA CON ESQUIZOFRENIA DE UN HOSPITAL PUBLICO
DE LA CIUDAD DE VILLAVICENCIO DURANTE LOS MESES DE FEBRERO A
ABRIL DE 2018

FORMATO: Caracterizacion Sociodemografica de los Cuidadores Familiares de
Personas con Esquizofrenia

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Zulma Johana Velasco Paez. Enfermera Profesional,
Candidata a Magister en Salud Mental Comunitaria.

INSTRUCTIVO: El presente instrumento fue disefiado para recolectar informacion de
los cuidadores familiares sobre los aspectos socio-demogréaficos. Es muy importante
que el cuidador conozca y comprenda las preguntas que debe responder, asi como la
importancia de suministrar informacion fidedigna y completa. Una vez explicado el
propésito de este instrumento, el cuidador debe expresar de manera voluntaria la
participacion o no en el trabajo investigativo; en caso de ser afirmativa su respuesta,
debera firmar el consentimiento informado para dar inicio a la recoleccion de los datos.

El instrumento consta de 19 preguntas, la recoleccion de la informacién tiene una
duracién aproximada de 20 minutos y debe hacerse con ayuda del entrevistador.

1. Edad: 2.Sexo: F__M__ 3. Lugar de residencia:

4. Vivienda: Urbana__ Rural__ Propia__ Arriendo__ Familiar__ Estrato___
5. Estado Civil: Soltero__ Casado___ Separado__ Viudo___ U. Libre__ Divorciado___
6. Ocupacion: Hogar__ Empleado___ T. Independiente  Estudiante_ Otro___

7. Ingresos mensuales del cuidador: <1 SMLV 1 SMLV 2SMLV 3
SMLV___ Siningresos mensuales

8. Recibe ayuda de otros: Familia__ Vecinos__ Grupos sociales__ Otros___

9. Escolaridad: P. Incompleta__ P. Completa__ B. Incompleto__ B. Completo___
Técnico__ U. Incompleta__ U. Completa___

10 Se ha capacitado en programas educativos adicionales que hayan contribuido a
mejorar el rol de cuidador? Si__ No___
Cual?

11. Que tiempo lleva como cuidador? (tiempo en meses)



136

12. Qué relacién o parentesco tiene con la persona a quién cuida? Esposa(o)
Hijo(a) __ Nieta(o) __ Sobrina(o) __ Papa __ Hermano(a) __ Maméa ___ Tio(a) __
Otros

13. Usted es el Unico cuidador? Si__ No___
En caso negativo, enuncie el nUmero de personas que participan o ayudan en el
cuidado de su familiar con esquizofrenia:

14. Se le facilita cumplir la labor de cuidador? Si_ No_
En los dos casos justifiqgue su respuesta:

15. Cuenta con apoyos para realizar acciones de cuidado? Si__ No___
En caso afirmativo, de que tipo: Familiares__ Sociales__ Institucionales__ Otros

16. Dedica tiempo para su descanso? Si_ No_
En caso afirmativo, cuantas horas al dia

17. Que actividades realiza en el tiempo de descanso? Lee__ Ve television___
Duerme__ Comparte con amigos__ Juega__ Otros




Anexo. 5 Carta de Autorizacion de Zarit e Instrumento de Zarit
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Research Trust

User agreement

Special Terma

Mapi Research Trust, ambt—proﬁtmnmmahmnmumofm French law of 1at July 1901, regiatered in

C under ber 453 979 346, wh dd iz 27 rue de la Villette, 69003 Lyon, France, hereafter referred
tona'MRT‘nndlhoUur.nsdoﬁnod herein, (oach referred to singularly as a “"Party” and/or collectively as the "Parties”). do
hereby agree to the following User Agreement Special and General Terma:

Mapi Regearch Trust
PROVIDE™

27 rue de la Villette

69003 Lyon

France

Telephone: +33 (0)4 72 13 66 66

Recitals
The User acknowledges that it iz subject to these Sp "TonnsandblhoGonomlTonnaoﬂhoAgnomoanhoehmndudod
nApp«xdxltomSpoculTormamdfuly by ce. Under the Ag the Q

d, not zold. mmoUurbyMRTbruumlymmmﬂnmmandmaofmod
herein. MRT rezerves all rights not expreazaly granted to the Uzer.

The Parties, in theze Special Terms, intend to detail the 2pecial conditionzs of their partnership.

The Parties & d that all capitalized terms in the Special Termzs have the same definitions as thoze given in article 1 of the
General Terme included in Appendix 1.

In thia respect, the Partiezs have agreed as follows:

Article 1. Conditions Specific to the User

Section 1.01 Identification of the User

Ugzer Name Zulma Velasco
Legal Form Student
Address muitifamiliar 10 caza 3 Condominio Santa Lucia

Cra 26 No. 5-22 La Alborada

Meta
S00001 Villavicencio

Country Colombia
Email addresa zvelasco @ unillanozs.edu.co
Telephone number 0573173817071

Section 1.02 Identification of the Questionnaire

Zarit Burden Interview_UzerAgreement_March2016_5.0

© Mapi Research Trust. The ithorized modification and use of any portion of thic document is prohibited.
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Title Zarit Burden Interview (ZBI)
Author(z) Zarit Steven H
Owner

Zarit Steven H and Zarit Judy M

Copyright Copyright 1980, 1983, 1990 Steven H Zarit and Judy M Zarit

ZBl-22

Zarit SH, Reever KE, Bach-Peterzon J. Relatives of the Impaired Elderly: Correlates of
Feelingz of Burden. Gerontologist. 1980;20(6):649-55

Zarit SH, Orr NK, Zarit JM. The hidden victima of Alzheimer’s di : Families under
atreza. New York: New York University Press, 1985

Zarit SH, Zarit JM. The Memory and Behavior Problema Checkliat and the Burden
Interview. Gerontology Center, Penn State Univerzity. 1990

ZBl12

Bédard M, Molloy DW, Squire L, Dubonss LevordkO‘OomellM The Zarit Burden
Interview: a new short verzion and . logiat. 2001

Oct:41(5):652-7 (BubMed Abatract)

Article 2. Rights to Use

Section 2.01 Context of the Use of the Questionnaire

The User undertakes to only use the Questionnaire in the context of the Study as defined hereafter.

Context of Uze Other project

Title Enfermera

Dizease or condition achizophrenia

Start 10/2017

End 02/2018

Description of the project Identify the burden of family caregivers of people with achizophrenia who have been
mm in a Mental Unit in the municipality of Villavicencio during the third quarter

Presentation format of project Scientific research master's thesiz

Section 2.02 Conditions for Use

The Uzer undertakes to uze the O i aire in d with the conditions for uze defined hereafter.

(a) Rights tranaferred

Zarit Burden Interview_UserAgreement_March2016_5.0
© Mapi Research Trust. The unauthorized modification and use of any portion of thiz document is prohibited.
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Acting in the Owner's name, MRT fere the f ited jusive rights, to the Uzer (the “Limited Rights~)
(i) to use the Questionnaire, onlyaapcnoﬂhoswdyh-anghtnmadomoxdmwﬂyofhnwtooanmunm
nthonoﬁGAnannly free of charge, by any of i and by any of ibution kn or
date, subject to resp the conditions for use described hereafter; and
(i) to reprodt lhof‘ o i odynpmdhosmdy'lhnrvnumadowomdﬂnnwb
i lhol‘ i orbhavonphysaealyostm.onnnypapor. k log or digital med and
in particular o« ! diez, obzervations, th or not p d by d CD,
DVD CD-ROM, wumusauamam for the Beneficiari only and subject to resp g the conditions for use described
hereafter; and
(iii)Shoadmof‘ i ire not al ‘havoboonmdmdnblhohnom requested, the Uszer iz entitled 10
late the Queat ire or have it lated in thia lang to MRTdMsamobobnhandbym
i ofaT: lation Ag inds mo&mdnu\dbpmﬂmneopydm lation thua obtained as soon
npoui:waRT
The Uzer ack vled: and pta that it iz not entitled to d, modify, o adapt, ise the Questionnaire on

anymodunwmm in any way whatsoever, even minor, wmmMRTapnorap.aﬁcwmmmt.

(b) Specific conditions for the Questionnaire

* Uss in Individual clinical practice or R rch atudy / proj
The User undertakea never to duplicate, transfer or publich the Questi ire without indicating the Copyright Notice.
* Usze in a publication or on a websaite with d
lnlhomoo'nptbhunon Arndoamdyoroburvanononpapuor ! ic fi of the Questi ire, the Uzer underak
to respect the f ] 0"
-nonohchdomyﬁ.lloopyo(hof‘ i ire, buta p d ion with the indication ple copy. do not
-wmanmowmtmdMOvmﬂ
- to include the ref i of the Qi i
-mmumaomladum’foruw fo ion on the Queat ire as folk inf jon and
permisgion to use: Mapi Research Truat, Lyon, France — hbmtmw
- to provide MRT, as 200n as poasible, with a copy of any publication regarding the Queat ire, for info
pu
-mmnﬂnmdiouolalmoannmuhof‘ i ire app to MRT bef ! to check that
the ab qui have been respected.
* Usze for dizzemination:
- On a website with icted
In the case of publication on a webaite with icted the Uzer may include a clean ion of the Queati ire, subject
to this version being pr d by a sufficiently to only allow the Beneficiaries 1o access it
The User undertakes to also respect the following special oblig

- wmcﬁeauhmmnndeopyr@tmeodh%ur

- to include the ref P ionzs of the Q

- to indicate the detaile of MRT for any inf ion on the Queati j foll inf jon and
permizsgion to uze: Mapi Research Truat, Lyon, France — hbmﬂuﬁuun{

- wmnmm&ddeagnmnmf‘ c app to MRT bef ! to check that
the ab: q have been respected.
- Onp ional / marketing d

Zarit Burden Interview_UserAgreement_March2016_5.0
© Mapi Research Trust. The ithorized modification and use of any portion of this d is prohibited
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In the case of publication on p: i I/marketing di the Uzer undernakes to respect the following special obligationa:

- oomdneahﬁnmnnu\deopynﬂunowooﬂ’wm\vmr

- to include the i of the Qu ionnaire

-wmumaomlsdumformy fi ion on the Q i ire azs foll ) inf. on and
permisggion to uze: Mapi Research Truat, Lyon, France — Internet: hitpa-//eprovide mapi-truat.org/

- to provide MRT, as scon as poesible, with a copy of any publication regarding the Q: d ire, for infi
purpozses

-wmnnnmmmdum?agumnml‘ i ire app to MRT bef ! to check that
the ab q! have been respected.
For any other uze not defined herein, pl MRT for the specific conditions of use and fees (if applicable)

Article 3. Term

MRT transfers the Limited Righta to uzge the Questionnaire az from the date of delivery of the Qu d ire to the User and for
the whole period of the Study.

Article 4. Beneficiaries

The Parties agree that the Uzer may x the Qi i ire in d with the conditions defined above to the
Beneficiaries invoived in the Study only, in relation to the Study defined in section 2.01.

Article 5. Territories and Languag

MRT transfers the Limited Righta to use the Q i ire on the following itories and in the languages inds d in the table
below:

Questionnaire Language

ZBIl-22 Spanish for Colombia

Article 6. Price and Payment Terms

The Uszer undertakez in relation to MRT to pay the price owed in return for the jlability of the Qi ) ire, ding to the
prices set out below, depending on the | requested and the costs of using the Qu jonnaire, in dance with the
:mmmmnmeozdme | Termas included in Appendix 1.

Zarit Burden Interview_UzerAgreement_March2016_5.0

© Mapi Research Trust. The ithorized modification and use of any portion of thic document iz prohibited.
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dors £ & &‘
\.:.".:n
-

Research Trust

Cost per atudy 1000€
Commercial ugers
Coat per language S00€
Cost per atudy Free
ROYALTY FEES" Funded demi ch
Coet per language Free
Cost per study Free
Not funded academic uzers
Coet per language Free
Cost per study 1000¢€
Commercial users
Coat per language S500¢€
Cost per 300 €
olsrglstéxépon Funded sosdomi = per study
Coet per language S0€
Coet per study Free
Not funded academic usera
Cost per language Free

Agreed and acknowledged by
Zuima Velasco
14-Jul-2017

Zarit Burden Interview_UszerAgreement_March2016_5.0

© Mapi Research Trust. The unauthorized modification and use of any portion of this document is prohibited.



ENTREVISTA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR

INSTRUCCIONES: La siguiente es una lista de afirmaciones que reflejan como se sienten a
veces quienes cuidan de otra persona. Después de leer cada afirmacion, indique con cuanta
frecuencia se siente de esa manera: nunca, casi nunca, a veces, bastante seguido, casi siempre.
Las respuestas no son correctas ni incorrectas.

1. ;Siente que su familiar pide mas ayuda de la que necesita?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre

2 {Siente que, debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente tiempo para
usted?
0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre

3 ;Se siente estresado por tener que cuidar de su familiar y ademas tener que cumplir con
otras responsabilidades de su familia o su trabajo?
0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre

4. ;Se siente avergonzado por el comportamiento de su familiar?
0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre

5: ;Se siente enojado cuando esta con su familiar?
0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre

6. ;Siente que actualmente la situacion de su familiar afecta de manera negativa su relacion

con otros miembros de la familia o con sus amigos?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
y (Esta preocupado por lo que pueda pasarle a su familiar en el futuro?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
8. ;Siente que su familiar depende de usted?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre

ZBI-22 - Colombia/Spanish - Version of 03 Oct 11 - Mapi
106408 / ZBF22_AU1 0_2pa-CO 0oc
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10.

11

13.

14.

15.

16.

17

18.

ZBI-22 -

(Se siente tenso cuando esta con su familiar?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
(Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastanteseguido 4. Casisiempre
(Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener debido a su familiar?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
(Siente que cuidar de su familiar ha afectado su vida social?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
(Se siente incomodo al invitar amigos a su casa debido a su familiar?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre

(Siente que su familiar parece esperar que usted lo cuide como si usted fuera la unica
persona de la cual él/ella puede depender?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre

(Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar de su familiar, sumado al resto de sus
gastos?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
(Siente que no podra cuidar a su familiar por mucho tiempo mas?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre
(Siente que ha perdido el control de su vida desde que su familiar se enfermo?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre
(Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casisiempre

ish - Version of 03 Oct 11 - Mapi
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19.

:Se siente inseguro sobre qué hacer con su familiar?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre
iSiente que deberia estar haciendo mas por su familiar?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre
iSiente que podria cuidar mejor de su familiar?

0. Nunca 1. Casinunca 2. Aveces 3. Bastante seguido 4. Casi siempre
En general, jqué tan agobiado se siente por tener que cuidar de su familiar?

0. No.enabsoluto 1. Unpoco 2. Bastante 3. Mucho 4. Demasiado

Derechos Reservados 1983, 1990, Steven H. Zarit y Judy M. Zarit.

ZBi-22 -

Colombia’Spanish
106408 / ZBF22_AI1.0_2p9-CO.00C
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Anexo. 6 Actividades basicas de la vida diaria Barthel.

TITULO DEL ESTUDIO: CARGAS PRESENTADAS POR CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONA
CON ESQUIZOFRENIA DE UN HOSPITAL PUBLICO DE LA CIUDAD DE VILLAVICENCIO DURANTE
LOS MESES DE FEBRERO A ABRIL DE 2018

INSTRUMENTO: ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA DE BARTHEL

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Zulma Johana Velasco Paez. Enfermera Profesional, Candidata a Magister en Salud
Mental Comunitaria.

DESCRIPCION: Escala que permite valorar la autonomia de la persona para realizar las actividades bésicas e
imprescindibles de la vida diaria tales como comer, bafarse, vestirse, arreglarse, realizar traslados de sillon a silla o
de silla de ruedas a cama, subir y bajar escaleras y otras actividades personales de la vida diaria.

INSTRUCTIVO: Se realiza auto administrado y observacion directa preguntando al paciente o a su cuidador. Se
estiman 5 minutos para su administracion.

IALIMENTACION
10 Independiente Come solo en un tiempo razonable. Es capaz de poder utilizar
cubiertos si lo necesita, de cortar el alimento, usar sal, extender
mantequilla, etc.
5 Necesita ayuda Necesita ayuda para alguna de las actividades previas.
0 Dependiente Necesita ser alimentado.
BANO
5 Independiente Es capaz de bafiarse o ducharse, incluyendo salir o entrar de la
bafiera y secarse.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.
VESTIRSE
10 Independiente Es capaz de ponerse, quitarse y colgar la ropa, atarse los cordones,
abrocharse botones o utilizar cremalleras (o bra- guero o corsé). Se
excluye la utilizacion de sujetador.
5 Necesita ayuda Necesita ayuda para al menos la mitad del trabajo de estas
actividades. Debe de hacerlo en un tiempo razonable.
0 Dependiente
ARREGLARSE
5 Independiente Es capaz de lavarse las manos y cara, peinarse, maquillar-se,
limpiarse los dientes y afeitarse.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.
DEPOSICIONES
10 Continente Es capaz de controlar deposiciones. Es capaz de colocarse un
supositorio 0 un enema
5 Incontinencia ocasional [Tiene incontinencia ocasional o requiere ayuda para suposi-torio o
enema.
0 Incontinente




MICCION
10 Continente Es capaz de controlar miccion dia y noche. Es capaz de cuidar
la sonda v cambiar la bolsa de orina
5 Incontinencia Tiene incontinencia ocasional o no le da tiempo a llegar al bafio
occasional 0 necesita ayuda ocasional para cuidar la sonda uretral.
0 Incontinente
RETRETE
10 Independiente Es capaz de bajarse y subirse laropa, de no mancharla,
sentarse y levantarse de lataza, de usar papel higiénico.
Si lo requiere puede apoyarse sobre una barra. Sirequiere
ruifa  doha car canaz de enlacarla wvaciarla v limniarla
5 Necesita ayuda Necesita ayuda para guardar el equilibrio, en el manejo de la
rona o en la utilizacion del nanel hiaiénico
0 Dependiente

TRASLADARSE desde la cama al sillén o a la silla de ruedas

15 Independiente Es capaz de realizar con seguridad, el traslado del silléna la
cama, tanto con andador o sillade ruedas —levantando
reposapiés, cerrando la silla-, conseguir sentarse o tumbar-se
A la Annvan A imaial tn vinhinv da la anvan Al ~AillAn

10 Minima ayuda Necesita ayuda minimapara algin paso de esta actividad o ser
supervisado fisica 0 verbalmente en los distintos nasos

5 Gran ayuda Necesita gran ayuda para levantarse de la cama o para
trasladarse al silldn. Puede nermanecer sentado sin avuda.

0 Dependiente

DEAMBULAR

15 Independiente Puede caminar 45 metros sin ayuda o supervision, esponté
neamente o con muletas (no andador). Si utiliza prétesis es
ranaz do nnnéreala s aniitiresnla enln

10 Necesita ayuda Necesita ayuda o supervision para caminar 45 metros.
Deambula con andador.

5 Ensillade ruedas  |Puede empujar la silla45 metros y manejarla con soltura
(doblar esauinas. airar. maniobrarla por la casa. etc.)

0 Dependiente Camina menos de 45 metros. Si utiliza sillade ruedas debe ser

empuiada por otra persona

SUBIR Y BAJAR ESCALERAS

10 Independiente Es capaz de subir y bajar un piso sin ayuda- ni supervision.
Puede usar bastones o muletas o anovarse en la barandilla

5 Necesita ayuda Necesita ayuda fisica o verbal.

0 Dependiente

ESTRATIFICACION:

Diraya” Proceso APP™
Puntuacion Dependencia Puntuacion Dependencia
0-20 Total < 20 (0-15) Total
25-60 Severa 20-35 Grave
65-90 Moderada 40-55 Moderada
95 Leve >60 (60-95) Leve
100 Independencia 100 Independencia
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