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Resumen

El incremento de alteraciones mentales, asi como de otras enfermedades crénicas no
transmisibles; aumentan la necesidad de cuidado por parte de los familiares, para quienes
no se encuentra normativa que los apoye, ademas realizan actividades de cuidado no
recompensadas, continlas, poco apoyadas Yy con escas0S recursos, entre otras
caracteristicas, lo que genera en los cuidadores carga mental. Objetivo: Identificar la
carga mental que experimentan los cuidadores familiares de personas con diagndstico
psiquiatrico en una institucion hospitalaria en Bogota y que pertenecen al Programa de
atencion domiciliaria de la misma. Materiales y métodos: estudio cuantitativo, descriptivo,
transversal con cuidadores familiares de personas con diagndstico psiquiatrico que
pertenecen al programa de atencion domiciliaria de una Institucion Hospitalaria de Bogota.
Para la recoleccion de la informacion se utilizaron tres (3) instrumentos: caracterizacion
sociodemogréfica, escala de Zarit y Entrevista de carga familiar objetiva y subjetiva (ECFOS
II). Resultados: respecto a la caracterizacion sociodemografica de los cuidadores
familiares se tuvo mayor prevalencia en mujeres, en el grupo etario de 41 — 50 afios, nivel
socioeconémico 2. El 58% de los cuidadores familiares refiere presentar sobrecarga intensa
por el cuidado realizado. Se identifica frecuencia de relacion cuidador-paciente de mas de
28 horas a la semana, las actividades de la vida diaria que mayor molestia y carga
representan en los cuidadores familiares son: administracion de medicamentos, compra de
ropa, acompafiamientos a lugares publicos, trdmites administrativos, sumado a lo anterior
gue el paciente no aporta econdmicamente en la economia familiar. Los cuidadores
familiares, han presentado cambios significativos en su estilo de vida, en los que
predominan: interrumpir planes de diversion, retirarse antes de lo planeado, no tener vida
social y perder amistades. Finalmente, se obtuvo que tanto el cuidador como la familia de
la persona con diagnéstico psiquiatrico se han relacionado de una manera diferente
comparado si el paciente estuviera sano. Conclusiones: se identifica carga mental en los
cuidadores familiares relacionadas con las actividades de cuidado, que no recompensadas

y generan cambios en los estilos de vida, economia familiar y cambios de rol.
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SCREENING OF MENTAL BURDEN IN FAMILY CAREGIVERS OF PEOPLE WITH
PSYCHIATRIC DIAGNOSIS IN A HOSPITAL INSTITUTION IN BOGOTA

Abstract

The increase of mental disorders, as well as other chronic non communicable diseases;
increase the necessity of care assumed by relatives, who do not find normative that supports
them, in addition they perform not paid, continuous, poorly supported and resourceless
activities, among others characteristics, what generates mental burden in caregivers.
Objective: To identify the mental burden experienced by family caregivers of persons with
psychiatric diagnosis in a hospital in Bogota and who belong to the home care program of
the same. Materials y methods: Quantitative, descriptive, cross-sectional study with family
caregivers of persons with psychiatric diagnosis that belong to the home care program of a
Hospital Institution in Bogota. Three (3) instruments were used to collect the information:
sociodemographic characterization, Zarit Burden Interview and Objective and Subjective
Family Burden Interview (ECFOS II). Results: Regarding the sociodemographic
characterization of family caregivers, there was a higher prevalence among women, in the
age group of 41-50 years, socioeconomic level 2. 58% of family caregivers report severe
burden for the care done. It identifies frequency of caregiver-patient relationship of more
than 28 hours a week, activities of daily living that represent the biggest annoyance and
burden for family caregivers are: medication administration, buy clothes, accompaniment to
public places, administrative transactions, and added to the previous there is the fact the
patient does not contribute financially to the familiar economy. Family caregivers have
presented significant changes in their lifestyle, among which predominate: interrupting plans
for fun, leaving earlier than planned, not having social life and losing friends. Finally, it was
obtained that both the caregiver and the family of the person with psychiatric diagnosis were
related in a different way compared with the relationship that would exist if the patient were
healthy. Conclusions: Mental load is identified in family caregivers related to care activities,
which are not rewarded and generate changes in lifestyles, family economy and role

changes.
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Introduccion

La Salud Mental puede ser definida como un estado de caracter dinamico, es
expresado en la cotidianidad en el comportamiento y la interaccién, de tal manera que
permite a las personas desarrollar los recursos emocionales, cognitivos y mentales para
continuar con la vida cotidiana, para trabajar, entablar relaciones de gran significado y para
generar una contribucion a la comunidad. La Salud Mental es de interés nacional, teniendo
en cuenta que es un derecho fundamental y es prioritario en la salud publica, ademas es
un componente esencial del bienestar general y el mejoramiento de la calidad de vida de

las personas que habitan Colombia. (Congreso de Colombia, 2013)

Las alteraciones de salud mental han ido en aumento en los Ultimos afios, se
identifica la influencia de los determinantes sociales que afectan la salud de la poblacion;
es por esto cada dia se incrementa el nUmero de personas, sin importar el ciclo vital, que
buscan una asesoria, consulta, intervencidon o tratamiento con el fin de encontrar solucién
a cualquier problemética de salud mental que se presenta. Aproximadamente unas 400
millones de personas a nivel mundial, en algiin momento de su vida han padecido de algun
trastorno relacionado con salud mental, se considera que esta cifra puede ser duplicada o
triplicada si se tuvieran en cuenta los eventos que no han sido clasificados como trastorno
o enfermedad mental. (Diaz Sotelo, 2014 ) La enfermedad mental, tiende a ser consultada
por edades tempranas, si se compara con las enfermedades de tipo crénico o no
transmisible; es por esto que es de suma importancia generar acciones que ayuden a la
prevencion de la enfermedad y promocion de la salud mental y disminuir al maximo la

evolucién y complicacién de este tipo de enfermedades. (Diaz Sotelo, 2014 )

Por otro lado, se menciona que en la sobrecarga del cuidador, se involucra la carga
mental que poseen las personas que brindan cuidado, entiéndase por carga mental “la
exigencia o esfuerzo intelectual que tienen las personas al brindar el cuidado a sus
familiares, diferenciandose asi de la carga fisica”. (Gutiérrez Rojas, Martinez Ortega, & D.,
2013 ) .La convivencia con un paciente psiquiatrico genera ciertas alteraciones en el diario
vivir de quienes conviven con él. La literatura permite identificar que son muchas las
enfermedades mentales en las que se ha estudiado la sobrecarga del cuidador, las mas
representativas son: enfermedad de Alzheimer, la enfermedad de Parkinson y la
esquizofrenia; ademas se han obtenido resultados representativos como: alto indice de
depresidn, estrés psicoldgico y uso de psicofarmacos en los cuidadores de pacientes con

alteracion mental, ademas se tiene el conocimiento de que la sobrecarga tiende a ser mayor



a la producida por otras enfermedades crénicas como la diabetes, hipertensiéon o asma.
(Gutiérrez Rojas, Martinez Ortega, & D., 2013)

Por otra parte, se entiende como cuidado informal o familiar a “un sistema informal
de prestacion de cuidados no remunerado a personas dependientes, por parte de
familiares, amigos u otras personas, conformando un verdadero sistema oculto de
cuidados”. (Espinoza Miranda & Jofre Aravena, 2012 ) Muchas de las familias de las
personas con enfermedad mental, asumen el rol de cuidadores informales en donde
establecen actividades que requieren sus familiares y se hacen cargo totalmente de los
requerimientos que éstos poseen, se debe tener en cuenta que este trabajo generalmente
se hace de forma doméstica y no tiene una remuneracién. Basicamente el cuidado se
genera por algun tipo de parentesco o relaciones afectivas entre la persona que padece la

enfermedad mental y el cuidador. (Espinoza Miranda & Jofre Aravena, 2012 )

Los cuidados que se generan a las personas con enfermedad mental, se desarrollan
en condiciones que no son las adecuadas; distintos estudios mencionan que los cuidadores
informales experimentan una sobrecarga del cuidado, por lo que se evidencia la presencia
de problemas fisicos, mentales y socioecondmicos, afectando asi las actividades que
realizaban diariamente, las relaciones sociales, intimidad, libertad, amistades y equilibrio
emocional. Esto trae como consecuencia que los cuidadores informales se aislen
socialmente y se sobrecarguen con actividades que realizan para el cuidado de sus
familiares con diagnéstico psiquiatrico. La capacidad de autocuidado que tienen estos
cuidadores familiares tiene un rol fundamental en el mantenimiento de la salud; entiéndase
por autocuidado la practica de actividades que inician y realizan los individuos para su
beneficio y el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar. Los cuidadores dejan de
lado las actividades de autocuidado, para brindar el mejor cuidado a sus familiares que
padecen la enfermedad, debido al apego emacional. (Espinoza Miranda & Jofre Aravena,
2012)

En Colombia entre los afios 1960 y 1993, se obtienen transformaciones de la
percepcion que se tenia respecto a la enfermedad mental, puesto que se considera que las
personas que padecen este tipo de patologias son seres con derechos y deben ser
atendidos con la mayor calidad posible, esto generd que se diera inicio a una inclusién
social y a una reorganizacion de los servicios, dando atencion en centros hospitalarios
generales, centros comunitarios y en modalidades de hospitalizacion parcial. Ademas,

estas modificaciones se pudieron realizar gracias a que se empezd a tener mayor



participacién de las ciencias sociales, en donde se obtuvo la conformacion de grupos
interdisciplinares que intentaran dar solucion a la problematica en salud mental, también se
dio apertura a programas de especializacion en psiquiatria y finalmente la implementacién
de los psicofarmacos considerados como uno de los mayores avances de la medicina en el
siglo XX. (Ardon Centeno & Cubillos Novella, 2012)

Estos cambios se realizaron enfocandose en la normatividad en torno a los derechos
humanos, los derechos a la salud y la importancia de tener en cuenta el derecho a la vida
gue todas las personas poseen. Es por esto que distintos organismos se enfocan en dar
igualdad de derechos a las personas con trastornos mentales, dentro de los mas
destacados se encuentran la Organizacién de las Naciones Unidas la cual promulgé la
Declaracién de los derechos del retrasado mental en el afio 1971, la Declaracién de los
impedidos en 1975 y los Principios para la proteccion de los enfermos mentales y el
mejoramiento de la atencién de la salud mental en 1991 y esto ha favorecido la prioridad
gue requiere la salud mental en Colombia y la implementacién de tratamientos que estén
dentro de los pardmetros establecidos por estas normativas. (Ardén Centeno & Cubillos
Novella, 2012)

Entre los afios 1993 y 2012, se genera una reforma en el Sistema de Salud de
Colombia, en donde es importante conocer que durante esta época se tiene en cuenta la
salud mental y se generan politicas que ayuden a la inclusién de estas personas, ésta
estuvo fomentada por la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) y la Organizaciéon
Mundial de la Salud (OMS). En 1998 se promulga la Politica Nacional de Salud Mental, la
cual fue acogida por la Resolucion 02358, en donde se intentaba integrar factores de
caracter bioldgico, ambiental, comportamental, social, cultural y a nivel de salud, esto con
el fin de promover la salud mental y prevenir la aparicién de enfermedades mentales,
mejorar la cobertura y calidad en la atencion en salud mental, basados en la integracién de
los pacientes con la familia y comunidad. En los afios siguientes, se continua con la
implementacion de politicas y estrategias que involucren directamente a la poblaciéon que
padece alguna enfermedad mental, intentando siempre dar cumplimiento a los derechos
gue ellos poseen e involucrando a entes que contribuyan significativamente al control y
disminuciéon de las enfermedades mentales en Colombia. (Ardén Centeno & Cubillos
Novella, 2012)

Se presentd al senado de Colombia el Proyecto de Ley N° 033 de 2009, “Por lo cual

se reconoce al Cuidador Familiar en casa para personas en estado de dependencia, se



modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 y se dictan otras disposiciones”, este busca
reconocer juridicamente al cuidador en casa de personas que por la situacion fisica, mental,
intelectual o sensorial, dependan de otro para realizar las actividades cotidianas de la vida.
De esta manera, se quiere dar cumplimiento a los derechos que poseen los cuidadores
familiares, ademas de otorgar las debidas capacitaciones, entre otras actividades que
ayuden al debido desempefio del rol de cuidador que toma el integrante de la familia.
(Congreso de Colombia, 2009)

Segun datos epidemiolégicos respecto a los trastornos mentales en América Latina
y el Caribe, en las Américas los trastornos mentales representan un 22,4% de la carga
general de la enfermedad y si se tienen en cuenta algunos problemas psicosociales, estos
dos representan un aumento de gran significancia de la morbilidad que se atiende en
centros de atencion primaria, ademas el 75% de los trastornos mentales se presentan antes
de los 24 afos de edad, siendo en la nifiez y adolescencia en donde se exhibe gran
severidad de estos trastornos. Se estima que en América Latina y el Caribe se ha
incrementado la poblacién adulto mayor y con ello, se han aumentado los trastornos
mentales tales como: la depresion, los cuadros delirantes y la demencia. Aproximadamente
el 30% de la poblacion adulto mayor padece de depresion. (Rodriguez, Kohn, & Aguilar,
2009)

Muchos familiares o personas mas cercanas son quienes toman el control de los
cuidados que deben tener estos pacientes, generando en ellos cierta sobrecarga tanto fisica
como mental. En adultos mayores que padecen de demencia, del 80 — 88% de los cuidados
son brindados exclusivamente por la familia, la carga mental que experimentan los
cuidadores de personas con alteracion en la salud mental es elevada, puesto que las
demandas del cuidado diario, las decisiones dificiles que se deben tomar regularmente y el
rol que asumen generan inestabilidad en el cuidador. El estrés que se presenta en los
cuidadores de estas personas, es mucho mas alto comparado con el que experimenta las
personas que son cuidadores informales de pacientes con alguna otra patologia crénica.
(Cerquera Cordoba & Pabon Poches, 2014)

El concepto de carga puede referirse a trabajo, peso, dificultad, energia o desgaste
gue es necesaria para realizar algo, es por esto que se puede establecer que cuando se
menciona sobrecarga del cuidador puede abarcar aspectos de tipo emocional, social,
econdmico e involucra tiempo que requiere el cuidador con la persona que recibe el

cuidado. Es asi, como esta sobrecarga en el cuidado puede establecer ciertas relaciones



como las demandas de cuidado y la calidad de relacién entre cuidador-paciente, el impacto
gue se presenta en los estilos de vida a raiz de la convivencia con la persona enfermayy el

efecto que tiene ésta sobre la familia. (Barreto Osorio, y otros, 2015 )

Es por esta raz6n que en el transcurso de este trabajo, se dar4 a conocer la
metodologia y resultados obtenidos al aplicar los instrumentos utilizados para determinar la
carga mental y de esta manera, establecer las conclusiones y recomendaciones pertinentes

para la disciplina de Enfermeria.



Objetivo General

Identificar la carga mental que experimentan los cuidadores familiares de personas con
diagnéstico psiquiatrico en una institucién hospitalaria en Bogota y que pertenecen al

Programa de atencién domiciliaria de la misma.
Objetivos Especificos
1. Caracterizar a los cuidadores familiares de personas con diagndstico
psiquiatrico.
2. Identificar las actividades diarias de cuidado que realizan los cuidadores

familiares a las personas con diagnostico psiquiatrico.



Justificacion

La carga mental que presenta el cuidador, puede atribuirse a que el cuidado y
atencion que realiza lo hace de manera altruista y sin ningln costo, basada en una relacion
de afecto lo que conlleva a que se genere cuidado de manera permanente. Es por esto,
gue cuando una persona posee una enfermedad cronica, en este caso enfermedad
psiquiatrica, se presenta un exceso de trabajo pues las jornadas de trabajo suelen ser largas
generando cambios relevantes en los estilos de vida de los cuidadores, involucrando asi
alteraciones en las relaciones de tipo personal, familiar, social o laboral (Yonte Huete, Urién
Pérez, Martin Gutiérrez, & Montero Herrero, 2010); ocasionando consecuencias
principalmente emocionales y de estrés, fisicas, sociales y econdémicas en el cuidador
familiar. La carga experimentada por los cuidadores familiares, puede ser objetiva y
subjetiva, la primera, se evidencia por una ruptura de la vida familiar que puede ser
observable y la segunda, se basa en sentimientos que tienen estas personas, que generan
el cuidado derivado de la carga, estrés e infelicidad. Esto conlleva a que la carga mental
gue poseen los cuidadores familiares, sea cada vez mayor y afecte su desarrollo personal,

puesto que interfiere en sus deseos. (Gutiérrez Rojas, Martinez Ortega, & D., 2013)

Segun los estudios disponibles que se han realizado respecto al conocimiento de la
carga mental que tienen los cuidadores familiares de personas con algun diagndstico
psiquiatrico, se ha evidenciado que estas personas poseen sobrecarga del cuidador, dejan
de realizar sus actividades personales para dedicarse solo al cuidado de su familiar,
experimentan alto indice de depresion, estrés psicolégico, dan inicio al consumo de algunos
psicofarmacos; en algunas oportunidades la sobrecarga que experimentan estas personas
es mayor que las que pueden padecer los que se dedican al cuidado de pacientes con otras

enfermedades croénicas.

Es por esto que se considera pertinente el realizar esta investigacion, ya que asi, se
tendra en cuenta el estado de salud de los cuidadores de los pacientes con alguna patologia
psiquiatrica. Ademas, investigar respecto a este tipo de problematica, ayudara a que se en
los sistemas de salud tengan en cuenta a los cuidadores familiares de pacientes
psiquiatricos y de esta manera, generar aportes significativos a la disciplina de enfermeria,
en donde estos puedan reconocer los indicios de carga mental y asi implementar
intervenciones que sean Utiles para contribuir a una adecuada calidad de vida tanto del

cuidador como del paciente.



Marco Teodrico

Las enfermedades crénicas no transmisible (ECNT) se consideran como
enfermedades de larga duracion, en donde su evolucidén es generalmente lenta. Este tipo
de enfermedades, son consideradas como una de las mayores problematicas en salud
publica, puesto que se ha evidenciado un aumento en los Ultimos afios, debido al rapido
envejecimiento de la poblacién y los estilos de vida que se han adoptado actualmente. Las
ECNT son la principal causa de mortalidad a nivel mundial, casi el 80% de las defunciones
se dan en paises con ingresos bajos o medios. Este tipo de enfermedades podrian evitarse
mediando intervenciones previas que podrian ser eficaces. (Organizacion Mundial de la
Salud , 2010) Las enfermedades neuropsiquiatricas estdn generando gran preocupacion
entre profesionales y organizaciones de salud publica, ya que este tipo de enfermedades
son las principales causas de carga de enfermedad en el mundo. (Diez Canseco, y otros,
2014)

Las enfermedades por trastornos neuropsquiatricos ocasionan el 75% de carga en
paises de recursos bajos o medios. En diversos estudios, se ha demostrado que al
presentarse algun tipo de desorden mental puede ayudar significativamente a que se
prolonguen y se compliquen las enfermedades cronicas. Es asi, como las personas que
poseen algun trastorno mental, tienen una mayor riesgo de presentar enfermedades
crénicas comparados con los que no sufren ninguna alteracion mental. Es por esto, que es
de suma importancia tener en cuenta los trastornos mentales y reconocer el impacto que
tiene este tipo de alteraciones en la vida de los pacientes y la relacién directa que posee

con una mayor presencia en la poblacién mundial. (Diez Canseco, y otros, 2014)

El Estudio Nacional de Salud Mental en Colombia, refiere que los trastornos de
ansiedad con un 19,5% son los que mas se presentan, seguidos de los trastornos del estado
del animo (13,3%), control de impulsos (9,3%) y los relacionados con el consumo de
sustancias psicoactivas (9,4%). Al generarse una comparacion, con paises que se
encuentran en via de desarrollo, se encuentra que Colombia ocupa los cinco (5) primeros
puestos en presencia de algunas enfermedades mentales, en las que se encuentra:
segundo lugar en trastorno por control de impulsos; cuarto lugar en trastornos de ansiedad
y los relacionados con el consumo de sustancias psicoactivas. Los trastornos mentales en
Colombia, afectan a nifios, adolescentes y adultos jovenes, iniciandose aproximadamente
entre los 9 y 23 afios; lo que contribuye que el prondstico empeore en la poblacion
Colombiana. (Posada, 2013)



Es necesario dar a conocer unas de las problematicas que afectan a Colombia de
tiempos atras, pero que posee una relaciéon directa con muchos de los trastornos mentales
gue se presentan en la actualidad, el cual es el conflicto armado en Colombia, éste puede
entenderse como las “dindmicas politicas, econémicas y sociales de caracter estructural,
gue generan un namero significativo de victimas marginadas histéricamente por la accion
politica, la redistribucién de los recursos econémicos y los procesos de integracion de las
politicas sociales propuestas por el Estado”. El posconflicto se considera como el periodo
de tiempo que se establece a la superacion total o parcial de los conflictos armados (Torres
Pachédn, y otros, 2015); en donde se tienen tres actores principales: ex combatientes,
victimas y la poblacion civil, a los que se les debe generar un acompafiamiento
interdisciplinario de salud para prevenir cualquier alteracién de tipo mental. (Jiménez
Jiménez, 2009)

En algunas investigaciones, se menciona que el posconflicto posee una relacién
directa con el estado de bienestar de la poblacién afectada, ese estado de bienestar se
conoce como Salud mental, en de suma importancia tener en cuenta esta variables para
asi, reconocer las actividades a realizar para obtener la recuperacion y mantenimiento de
la calidad de vida de las personas involucradas y afectadas por esta problematica a nivel
nacional. A nivel mundial 450 millones de personas han sufrido trastornos mentales,
alrededor de 121 a 150 millones de ellos sufren de depresién, de 70 a 90 millones padecen
de trastornos por abuso de alcohol y distintas drogas; de 24 a 25 millones sufren de
esquizofrenia, aproximadamente 37 millones sufren demencia, 1 millon de personas se
suicidan cada afio y entre 10 y 20 millones intentan suicidarse. Teniendo en cuenta estas
estadisticas, se da a conocer la importancia de tener en cuenta a las personas que de
alguna manera han sufrido el conflicto armado y requieren de atencién para mantener una
buena salud mental, de esta manera, se evitara al maximo que la epidemiologia a nivel

mundial aumente. (Jiménez Jiménez, 2009)

El postconflicto es una problematica externa que esta relacionada directamente con
la presencia de muchos de los trastornos mentales, por lo que se debe tener en cuenta para
establecer herramientas interdisciplinarias que contribuyan a la disminucion y tratamiento
de trastornos mentales a causa de esta problemética, a fin de disminuir la necesidad de
cuidado familiar, evitando el riesgo de padecer carga mental al desempefar el rol como

cuidadores, para el cual en muchas ocasiones no se esta preparado.



Todas las alteraciones de salud mental y otras ECNT, hacen que los afectados
requieran de cuidados que los cuidadores familiares deben asumir, es un rol para el cual
no se encuentran preparados, se da inicio a la experimentacién de una sobrecarga del
cuidador, en especial de una carga mental, en donde los cuidadores con frecuencia
manifiestan que empiezan a generar cambios en sus estilos de vida, conllevando a que se
sientan mas solos, dejan de realizar actividades que antes les gustaba, abandonan
amistades y sienten en muchas ocasiones, que este tipo de cuidado conlleva a que
presenten un estrés y desgaste mental por realizar a cabalidad las tareas de cuidado. (Pinto
Afanador, Barrera Ortiz, & Sanchez Herrera, 2005 )

En América Latina, las personas que tienen un familiar que padece una enfermedad
cronica, tienen la obligacién de desempefarse como cuidadores, sin poseer orientacion al
respecto. Muchos sistemas de salud, no tienen en cuenta al cuidador, se considera como
una persona que no posee los conocimientos necesarios para realizar las actividades de
cuidado, no se evidencia que los profesionales de salud y la normativa que los rige, generen
mecanismos solidos y colectivos que proporcionen apoyo y orientacion al nuevo rol que
estdn asumiendo, lo que conlleva a que los cuidadores familiares, con el pasar del tiempo
manifiesten una carga mental por desempefiar las tareas de cuidado con el familiar que lo

requiera. (Pinto Afanador, Barrera Ortiz, & Sanchez Herrera, 2005 )

En Colombia se cuenta con la Ley 1616 de 2013 - Ley de Salud Mental, que tiene
como objetivo garantizar el cumplimiento del derecho de salud mental que poseen las
personas en este pais, esto podra realizarse mediante la promocién de la salud y
prevencion de alteraciones mentales. Ademas se debe generar diagnéstico, tratamiento y
rehabilitacion a todos los trastorno mentales y estos deben ser adoptadas en el Sistema
General de Seguridad Social en Salud enfocandose principalmente en la calidad de vida.
(Congreso de Colombia , 2013). Esta normativa es de suma utilidad, para implementar
estrategias que contribuyan significativamente a la prevencién y tratamiento de trastornos
mentales que puedan ser presentados en la poblacion Colombiana y asi contribuir a un
bienestar fisico y mental tanto de las personas que ya han sido diagnosticadas con una
enfermedad psiquiatrica como los familiares que estan atendiendo a la misma, con

adecuados cuidados.



Materiales y Métodos

Se realizé un estudio cuantitativo, descriptivo, transversal con una poblacién de
cuidadores familiares de pacientes con diagnéstico psiquidtrico de una Institucién
Hospitalaria de Bogota, pertenecientes al programa de atencion domiciliaria de la
institucion. La muestra de este estudio fue intencional, se tomaron los datos a través de
visita domiciliaria realizada en tres meses (3): noviembre, diciembre de 2016 y enero de
2017.

Como criterios de inclusién: pertenecer al programa de atencion domiciliaria de la
institucion, ser cuidador por mas de seis (6) meses de un familiar con diagndstico

psiquiétrico, ser mayor de edad, y no tener un diagnéstico de enfermedad psiquiétrica.

Se utilizaron los siguientes instrumentos: caracterizacion construido por el
investigador, el cual permite identificar aspectos socioecondémicos del cuidador familiar;
Escala de Zarit: la cual mide la percepcion de carga del cuidado, instrumento validado para
Colombia en el afio 2015 a través del estudio “Entrevista de percepcion de: Carga del
cuidado de Zarit: pruebas psicométricas para Colombia”, ademas evalta el nivel de
sobrecarga subjetiva, incluye preguntas de tipo Likert de 5 opciones: Nunca, rara vez,
algunas veces, bastantes veces y casi siempre. Tiene una puntuacion que va desde 22 a
110 puntos y la sobrecarga es calificada: menor o igual a 46 se considera como: ausencia
de sobrecarga; 47 a 55 puntos: sobrecarga ligera y mayor o igual a 56 puntos: sobrecarga

intensa. (Barreto Osorio, y otros, 2015)

Ademads, el instrumento de acceso libre ECFOS 1, el cual es una adaptacion del
instrumento FBIS-SF (The Family Burden Interview Schedule — Short Form) por sus siglas
en inglés, el cual fue validado en Esparia y Chile, de este se solicitdé autorizacion a Susana
Ochoa Gilere, una de las autoras de la validacion en Espafia, para su utilizacion en este

estudio.

La escala ECFOS II, es una entrevista auto o heteroaplicada que involucra en su
apartado introductorio la recoleccion de datos sociodemograficos, esta compuesta ademas
por diferentes modulos que evalGan las dimensiones de la carga familiar, los cuales son: la
ayuda proporcionada en las actividades de la vida diaria del paciente, la contencién
realizada de los comportamientos alterados, los gastos econdmicos, el impacto sobre la

vida del cuidador, los motivos de preocupacion por el paciente, la ayuda disponible, los



efectos percibidos sobre su salud y las repercusiones globales experimentadas tanto a nivel
individual como familiar. (Villaplana, y otros, 2007). Este instrumento tiene 9 médulos (Ver
Tabla 1).

Para el analisis de datos se utiliz6 el Programa de Excel y R Studio, que permiten:
organizacion de datos, célculos y graficos, ademas posee caracteristicas como el
almacenamiento efectivo de datos, una amplia e integrada coleccion de herramientas para

el analisis de datos y operadores para calculo sobre variables. (Venables, y otros, 2000)

TABLA 1. M6dulos instrumento ECFOS |l

MODULO ¢ QUE EVALUA?

Introduccién Reconaocimiento de aspectos sociodemograficos.
Médulo A Ayuda familiar en actividades de la vida cotidiana del paciente.
Médulo B Contencién de comportamientos alterados.
Mdédulo C Médulo de gastos econdémicos.

Médulo D Cambios en la rutina del cuidador.
Mddulo E Motivos de preocupacion por el paciente.
Médulo F Ayuda de que dispone el informante.
Mdédulo G Repercusiones en la salud del cuidador.
Moédulo H Evaluacion global del informante.
Mddulo | Evaluacion global del entrevistador.

FUENTE: Validacion en poblacion espafiola de la entrevista de carga familiar
objetiva y subjetiva (ECFOS II). Validacion en poblacion espafiola del ECFOS II.

Se calculé el Alpha de Cronbach para el instrumento ECFOS Il para esta
investigacion, el cual dio un resultado de 0.72, este fue comparado con el Alpha de
Cronbach de la investigacion realizada en Espafia, el cual obtuvo un resultado de 0.85. El
instrumento ECFOS Il tiene una adecuada correlacion y confiabilidad para su uso en esta
investigacion. La escala de Zarit validada en Colombia y usada en esta investigacién obtuvo
un Alpha de Cronbach de 0,861 lo cual se considera alto parametro para la confiabilidad y

consistencia interna para este instrumento.
Para la recoleccion de la informacion se implementaron las siguientes fases:

Recoleccion de la informacién: Junto con el equipo del programa de atencion

domiciliaria perteneciente a la institucion hospitalaria, se realizaron visitas domiciliarias a



las personas con diagnéstico psiquiatrico, adscritos al programa en mencién, en donde
como requisito para realizarse la visita, el paciente debia estar con algin cuidador. Durante
la visita domiciliaria se aplicé a los cuidadores familiares los tres (3) instrumentos
mencionados con anterioridad. Estos instrumentos se realizaron de forma heteroaplicada y

se requirié de 20 a 30 minutos para responderlos en su totalidad.

Organizacioén informacion: Después de la recolecciéon de la informacion durante 3

meses, se realizdé una matriz en el programa Excel.

Andlisis de la informacién: Con base en la matriz en el programa Excel, se opta por
conocer los porcentajes obtenidos en cada uno de los instrumentos y de esta manera dar
inicio al analisis de resultados, teniendo en cuenta las respuestas que tenian mayor
puntuacién o que se consideran significativos en la investigacion. Se realizé un analisis
bivariado utilizando el programa R Studio en donde se correlaciono los resultados obtenidos
con la escala de Zarit y el instrumento ECFOS II. A cada una de las preguntas se les asigno
una codificacion la cual esta conformada por la letra equis (X) seguida de dos digitos
numeéricos; esto se hizo con el fin de simplificar las variables que iban a ser estudiadas. Los
resultados graficados se relacionan directamente con una puntuacién que va desde -1 a 1,
en donde el resultado con un puntaje més cercano a 1, posee mayor relacion entre las

variables estudiadas.

Este estudio cumplié con todas las consideraciones éticas para investigacion en
humanos segun la Resolucion 8430/1993 y la Ley 911/2004, es considerada como una
investigacion de riesgo minimo, se aprobé por el comité de ética de la U.D.C.A y de la
Institucion hospitalaria. Se obtuvo el consentimiento informado de cada uno de los

participantes.



Resultados y Discusion

El presente documento muestra la carga mental analizada a través de:
Caracterizacion, la Escala ECFOS Il y Escala de Zarit aplicada a cuidadores familiares de
personas con diagndstico psiquiatrico, vinculados el Programa de atencion domiciliaria de

una institucion hospitalaria de Bogota.

Respecto a la caracterizacion, los cuidadores familiares corresponden en su
mayoria al sexo femenino en un 66%, se encuentran en un grupo etareo en primer lugar de
41 a 50 afios (29%), seguido de 51 a 60 afios (22%); el estrato socioeconémico que
predomina es el 2 con un 51%, seguido del estrato 3 con un 44%. Respecto al estado civil,
el 46% de los cuidadores familiares se encuentran casados y el 29% se encuentran soltero
(Ver cuadro 1).

Estos resultados concuerdan con lo encontrado en la literatura en la que el cuidado
tradicionalmente es realizado por la familia, cuando algun integrante de la misma se
encuentra enfermo; el peso fundamental de dicho cuidado recae sobre la mujer, ya que
tradicionalmente son quienes estan en la capacidad de brindar el cuidado y son ellas
guienes asumen el rol de ser las cuidadoras principales de los familiares con algun tipo de
enfermedad crénica o mental, lo que conlleva a que se experimente sobrecarga de trabajo

con el transcurso del tiempo. (Ruiz Robledillo & Moya Albiol, 2012)

Ademads, en estudios previos los cuidadores familiares se encuentran en edades
entre los 37 y 86 afios, con un promedio de 57 aflos; estos grupos etarios se relacionan con
la edad de los cuidadores familiares de personas con alteracion mental participantes en
este estudio. Se establece ademas que aproximadamente el 80% poseen pareja (Espinoza
Miranda & Jofre Aravena, 2012 ) agregado a esto se menciona que generalmente los
cuidadores familiares poseen un nivel socioeconémico bajo o medio, lo que se genera en
algunas ocasiones una mayor carga mental, por la preocupacion de los diversos gastos que
deben realizar para brindar un adecuado cuidado a su familiar, las relaciones respecto al
estrato socioeconémico concuerdan con lo hallado en esta investigacion. (Ruiz Robledillo
& Moya Albiol, 2012)



Cuadro 1. Distribucion porcentual de la caracterizacion segun sexo, edad, estrato

socioecondémico y estado civil de los cuidadores familiares.

SEXO PORCENTAJE ESTRATO PORCENTAJE
Mujeres 7 BB 1 1] %
Hombres 14 34% 2 21 51%
TOTAL 41 1003 3 i8 A4
4 5%
TOTAL 41 100%

EDAD PORCENTAIE

20-30 3 TH ESTADO CIVIL PORCENTAJE
31- 40 8 208 Casado [a) 15 Ab%
41-50 12 29% Separado (3) 4 1%
51- 60 ] 2% Soltera (a) iz 29%
EL- 70 5 124 Unién libre 5 1%
71-80 4 10% Viuda 1 3%
TOTAL 41 100% TOTAL 41 100%

Fuente: Elaboracion propia a partir de resultados de investigacion.

El nivel educativo que mas predomino fue la secundaria completa con un 41%,
seguido de estudios universitarios con un 22% (Ver cuadro 2). Relacionado con otras
investigaciones previas alusivas al tema en mencion, se encontré que el 30% de los
cuidadores familiares presentan una educacion media completa, generando asi que los
cuidados se tornen mas complejos y requieran de mayor dedicacion para realizarlos
apropiadamente y un 3,3% poseen una educacion superior. Aunque cabe mencionar, que
en un estudio realizado en Cuba en los afios 2004-2005, se encontrd que la mayoria de
cuidadores familiares poseian una preparacion universitaria, sin experiencia previa de
cuidado, lo que ayudaba a que fuera mas facil la adherencia a las actividades de cuidado

gue debian realizarse. (Espinoza Miranda & Jofre Aravena, 2012 )

Se puede evidenciar que el 63% mencionan ser el Unico cuidador familiar del
paciente, lo que se relaciona con que en la mayoria de las familias, frecuentemente una
Unica persona es quien asume la mayor parte de responsabilidades de generar el cuidado
y esta misma, es quien asume todas las implicaciones que esta conlleva. (Rojas Martinez,
2007)

Cuadro 2. Distribucion porcentual de la caracterizacion segun nivel educativo y

cuidadores en relaciéon con el Unico cuidador.

NIVEL EDUCATIVO PORCENTAJE

Primaria completa 3 T%

Primaria incormpleta 2 5% UNICO CUIDADOR PORCENTAIE
Secundaria completa 17 1% 51 26 B3%
Secundaria incompleta B 15% NG 15 ITH
Técnico 4 103 TOTAL 41 100%
Universidad k) 22%

TOTAL a1 10086

Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.



En cuanto a la filiacion que presenta el cuidador familiar con el paciente, se
encuentra que el 44% es la madre y 24% es la hija (o) (Ver cuadro 3); segun la revisién de
literatura, se establece que generalmente son las madre, hijas o conyuges quienes asumen
el cuidado de los pacientes, esto puede generar una relacion directa con lo mencionado
anteriormente en donde la mujer es la que asume el cuidado, ya sea por obligatoriedad o
por obligacion moral, delegandose asi la responsabilidad del cuidado. Ademas, se
encuentra que un 85% de los cuidadores familiares dedican mas de 7 horas al dia al cuidado
del paciente, el cual se relaciona directamente con la caracterizacion del instrumento
ECFOS I, en el cual se obtiene como resultado que un 96% de los cuidadores familiares
poseen una frecuencia de relacion de cuidado de mas 28 horas a la semana (Ver cuadro
3); esto puede relacionarse con estudios previos, en los cuales se obtienen resultados
similares y esto se debe a que el cuidador se dedica de 7 a 24 horas al dia a realizar el
cuidado, lo que genera una mayor carga tanto fisica como mental en el cuidador familiar.
(Moreno, Nader, & Lépez de Mesa, 2004)

Cuadro 3. Distribucion porcentual de la caracterizacién segun filiacién de cuidador con

paciente, horas al dia dedicada al cuidado y frecuencia de relacion.

HORAS DE CUIDADD PORCENTAJE
FILIACION CON EL PACIENTE PORCENTAJE 5- 7 horas & 15%
Esposo [a) 5 12% Més de 7 horas 35 B85%
Hijo {a} 10 243 TOTAL a1 100%
Madre 18 A4%
Padre 5 13% FRECUENCIA DE LA RELACION| PORCENTAJE
Nieto (2] 2 53 De5a7horasal 1 2%
1
1

Sobring 2% De 27 a 28 horas 1 2%
TOTAL 4 100% Més de 28 horas 39 6%
TOTAL 41 100%

Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

El 100% de los cuidadores familiares encuestados, refieren que no reciben ningin
tipo de remuneracion por el cuidado que realizan. El 71% no cuenta con trabajo y solo el
29% contindan realizando alguna actividad laboral. De ese 29% que trabajan, el 20% posee
un contrato a término indefinido (Ver cuadro 4). Basado en estos resultados, en algunas
investigaciones se coincide con que los cuidadores familiares realizan el cuidado por lazos
de afectividad, que no exigen una remuneracion a cambio, ademas la mayoria de
cuidadores familiares opta por dejar de trabajar para dedicarse exclusivamente al cuidado
de las personas con alguna patologia de tipo crénica o psiquiatrica, ya que demanda
bastantes horas al dia, para que se pueda realizar un cuidado 6ptimo. Los cuidadores
familiares que adn contintan laborando, en la mayoria de los casos lo hacen por razones

de tipo profesional o econémico, esto los lleva a tener una diversidad de tareas y esfuerzo,



lo que conlleva a que se deba tener una buena distribucién del tiempo o por el contrario, se
podré experimentar una carga a raiz de las actividades personales y de cuidado que deben
realizar. (Espin Andrade, 2008)

Cuadro 4. Distribucion porcentual de la caracterizacién segin remuneracién obtenida,

actividad laboral.

REMUNERACION POR CUIDADO PORCENTAIE
51 1] ]
NO 4 100% TIFO DE CONTRATO PORCENTAJE
TOTAL a1 100% Terminc fijo 1 2%
Termino indefinido B 20
TRABAJD FORMAL PORCENTAJE Contrate temporal 3 TH
5l 12 29% TOTAL 12 25%
NO 29 T1%
TOTAL a1 100%

Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

En este estudio se identificé respecto al tiempo que llevan realizando el cuidado, el
73% llevan mas de 3 afos. El diagnostico médico que mas prevalece es la Esquizofrenia
con un 34%, seguido de la demencia con un 27%, cabe aclarar que son los diagndsticos

basados en el DSM-IV y son los usados en la institucién hospitalaria.

Se obtuvo como resultado que el 46% menciona que casi siempre poseen tiempo
libre y en segundo lugar el 44% refiere que casi nunca lo tienen. Por otro lado, la percepcién
de los cuidadores familiares respecto a si los cuidados que realizan les generan estrés, el
90% respondié que si. Todas estas variables pueden ser relacionadas directamente con la
escala de Zarit, la cual da como resultado un 58% de Sobrecarga Intensa, un 27% da como

Sobrecarga leve y un 15% No sobrecarga (Ver cuadro 5).

Comparando los resultados obtenidos con investigaciones previas en personas con
algun tipo de enfermedad crénica, se puede relacionar que en este caso la esquizofrenia y
la demencia, son los diagndsticos que prevalecen en las personas que deben ser cuidadas,
lo que lleva a que los cuidadores familiares puedan presentar un desequilibrio provocado
por estrés, consecuencias en el estado de animo y en la forma de relacionarse dentro y
fuera de la familia, agregado a esto se encuentra que las alteraciones de salud van desde
un sentimiento de sobrecarga, opresion constante, agobio, desesperanza y agotamiento.
Ademas, al ser enfermedades mentales y llevar un tiempo prolongado de cuidado, segun
el Comité de Prevencion de Trastornos Mentales, puede ocasionar la aparicion de

trastornos de suefio, depresién, problemas de salud, problemas alimenticios, abuso de



alcohol o estimulantes, irritabilidad entre los familiares o incluso violencia marital. (Rascén,
Caraveo, & Valencia, 2010)

Esto es relacionado directamente con los resultados obtenidos con la Escala de
Zarit, en donde se obtuvo que en la mayoria de cuidadores familiares, se presenta una
Sobrecarga Intensa (58%), la cual se determina por la mayor presencia de alteraciones
neuropsiquiatricas, el menor apoyo social percibido, la preocupacion por el bienestar del
paciente y el deficiente uso de mecanismos de afrontamiento. (Artoso, Goii, & Biurrun,
2003)

Cuadro 5. Distribucion porcentual de la caracterizacion segun tiempo de realizacion del

cuidado, diagnésticos médicos prevalentes, estrés percibido, Escala de Zarit.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de resultados de investigacion.

Respecto al instrumento ECFOS I, se obtuvo que en el Médulo A: Ayuda familiar
en actividades de la vida cotidiana del paciente: el 95% de los encuestados refieren que
los pacientes no se toman por si solos la medicacion, o que presenta que el 91% de los
cuidadores familiares deban recordarles esta actividad todos los dias, generando en ellos

bastante molestia (49%), utilizando para esta actividad entre 1y 4 horas a la semana.

Otra de las actividades es la compra de ropa, comida y cosas que se requiera, en
donde el 71% de los pacientes no lo puede hacer, conllevando a que los cuidadores
familiares lo realicen menos de 1 vez por semana (48%), generando en ellos poca molestia
por realizar esta actividad (62%), ocupando menos de 1 hora a la semana para culminar la
tarea en mencion. Seguido a esto, se obtuvo que el 88% de los pacientes no puede ir solo
a los sitios usando los medios de transporte corrientes, por lo cual los cuidadores deben
hacerlo de 1 o 2 veces por semana lo que corresponde a un 47%, generando en ellos
bastante molestia al realizar esta actividad (53%), usando para realizar esta actividad entre
1y 4 horas a la semana (44%).



Por otra parte, el 80% de los pacientes no pueden manejar y administrar solos el
dinero, por lo cual los cuidadores familiares usan menos de 1 vez por semana (55%) para
realizar esta actividad, generando en ellos poca molestia (67%), utilizando menos de 1 hora
a la semana (70%) para culminar la tarea. Finalmente el 68% de los pacientes no organiza
el tiempo libre, el 98% no acude solo a las consultas o revisiones médicas y el 90% no
pueden realizar por si mismos las actividades administrativas, lo que genera en los
cuidadores familiares bastante molestia (65%) por realizar las Gltimas dos actividades. (Ver

cuadro 6)

Segun los datos obtenidos y la relacién con un estudio realizado para conocer la
sobrecarga del rol del cuidado familiar de adulto mayor con dependencia severa, menciona
gue el Consejo de Europa (2012), define la dependencia como “un estado en el que se
encuentran las personas gque por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual, tienen la necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de
realizar los actos corrientes de la vida diaria” es por esto, que las personas con alteraciones
psiquiatricas, muchas veces o en la mayoria de los casos requieren de ayuda para realizar
actividades de la vida diaria, como las anteriormente mencionadas, llevando a que los
cuidadores familiares experimenten sentimientos de molestia o incomodidad al realizar
estas tareas, y asi generando una mayor percepcion de carga mental. (Flores G, Rivas R,
& Seguel P, 2012)

Cuadro 6. Distribucion porcentual del Instrumento ECFOS I, segin ayuda familiar en

actividades de la vida cotidiana del paciente

Selo 2 1 Degarina
Terwde Cormprs E8 rop ¥ LlarEC Massic 1zio de tenga  Adce i Trirniss
e ] i (I s B Bl G
] . Fo L o i . 10%.
w3 i Him ] ane i ! o
g I Lo s L 1K E =
i 50
v
A I ] b 4 LEi 5%
122 emm
il
b ] ™ ns r 14 ™
§ 8
e ™ % ™ o4 115, E 5
Tadarlow
Ban L] i L] 1 1 I
Pacc L L1 i e (1 A5 1% 11%
Raits " i ™ 1 1 1% 19%
hathe 4 o 5 15 a5 i L
BaTarte i . P i iH [
0 hara por
HTA m 1 el o s o o
Marca e
§ hara por
et LEL ol tE ] 5 50 17% Ll
e iy d
L
wrana e i nm i Ere (X s
Befal
[
A 1 L ] i L 1H. pEE
bmiis 4

[T
=ra . o s L o L2 %
Wids du 29
hamusis
Arrany L o » .3 e -~ e



Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

En el Médulo B: Contencién de comportamientos alterados: el 44% de los
cuidadores familiares menciona que el paciente se ha comportado de una manera
extravagante, molesta o embarazosa lo que les ocasiona vergienza o incomodidad y se
obtiene que el 44% de los pacientes, ha ocasionado molestias en las noches debido a sus
comportamientos, lo que los cuidadores han intentado solucionar menos de 1 vez por
semana (78%) y (83%), ocasionando bastante molestia (56%) y (94%) respectivamente.
(Ver cuadro 7)

Respecto a lo evidenciado en la literatura, se menciona que el cuidador familiar no
es considerado como parte fundamental en la red de apoyo social en el proceso de salud-
enfermedad-atencion por las entidades de salud, lo que produce desconocimiento de las
acciones que deben realizarse cuando los pacientes con algun tipo de diagnéstico
psiquiatrico tiene un cambio comportamental en sus actividades de la vida diaria y esto hace
a que se presente vergienza, malestar, incomodidad, frustracion y falta de conciliacion del
suefio en los cuidadores familiares, interfiriendo significativamente en la calidad de vida de

los mismos. (Rascén, Caraveo, & Valencia, 2010)

Cuadro 7. Distribucion porcentual del Instrumento ECFOS I, segun contencion de

comportamientos alterados.

Comportamiento
Extravagante Molestias en la noche
51 A A
NO 563 563
Menos de 1 ver por
semana TE% BI%
10 2 veces a la semana 21% 17%
Poco 11% 0%
Mucho 33% B%
Bastante 5% 1%
TOTAL 10036 10036

Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

Respecto al Médulo C: Modulo de gastos econémicos: el 71% de los cuidadores
familiares, en los Ultimos 30 dias tuvo que dar de su propio dinero para pagar algin gasto
de su familiar, el monto de dinero se encontré entre los $200.000 a $500.000 pesos.
Ademas el 36% refiere que algunas veces en el mismo periodo de tiempo, tuvieron un gasto
extraordinario y el 61% describe que el paciente con diagndstico psiquiatrico aporta $0 a la

economia familiar. (Ver cuadro 8)



Esto puede estar relacionado, ya que los familiares al asumir el rol de cuidadores,
presentan afectacion en los aspectos financieros; en donde los cuidadores deben generar
un cambio en el rol y finanzas que poseen. Ya que los cuidados de un paciente crénico o
en este caso con un paciente con diagnostico psiquiatrico posee un gasto grande, no solo
de forma personal o0 emocional sino financieramente, puesto que se requiere de multiples
medicamentos, terapias, gastos en transporte para asistir a las consultas, equipos,
suministros (médicos o personales), requieren de atencién médica particular, ademas el
paciente no aporta ninguna suma econdmica para el desarrollo familiar y en muchas
ocasiones se ve obligado a abandonar su puesto de trabajo, conlleva a que se presente
una mayor carga mental en el cuidador. (Mufioz Gonzélez, Price Romero, Reyes Ldpez,
Ramirez, & Costa Stefanelli, 2010)

Cuadro 8. Distribucion porcentual del Instrumento ECFOS I, segin gastos economicos

Pagar gasto extraordinario PORCENTAJE Gasto extraordinario PORCENTAJE
Si 29 71% Nunca 10 26%
No 12 29% Pocas veces 14 36%
TOTAL 41 100% Algunas veces 14 36%
Frecuentemente 1 3%
TOTAL 39 100%
Monto Econdémico PORCENTAJE Aporte a la economia familiar PORCENTAJE
200.000 - 500.000 22 76% 0 25 61%
501.000 - 500.000 5 17% 100 - 150.000 1 2%
501.000 - 1.200.000 1 3% 151.000 - 500.000 3 7%
1.201.000 - 1.400.004 1 3% 501.000 - 810.000 12 20%
TOTAL 25 100% TOTAL a1 100%

Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

El Médulo D: cambios en la rutina del cuidador, se evidencia que los cuidadores
familiares han tenido que interrumpir planes de diversion (39%), o actividades sociales
(34%) para poder realizar el cuidado al paciente, ademas el 49% refieren que han dedicado
menos de 1 vez por semana a compartir con otros miembros de la familia. Dentro de los
cambios permanentes en la rutina diaria o vida social; el 49% refiere que ha tenido que
retirarse antes de lo planeado, es decir, abandonar sus actividades antes de lo previsto para
acudir al cuidado de su familiar, el 71% refiere no tener vida social y 61% menciona haber
perdido amistades, a causa de las actividades que debe realizar con su familiar. (Ver cuadro
9).

Esto se debe puesto que segun la revision de la literatura, se tiene un gran impacto
emocional, en donde los cuidadores familiares mencionan que muchas veces deben
realizar el cuidado a la fuerza, que a veces quisieran desligarse u olvidarse de que tienen

un paciente a su cargo o simplemente que no se sienten con las capacidades y en las



condiciones de cuidar a un paciente pero deben hacerlo; conlleva a que deban modificar su
propia vida para dedicarse al cuidado y se agregue a esto una carga psicologica y
emocional que puede generar un agotamiento total. (Mufioz Gonzélez, Price Romero,
Reyes Lopez, Ramirez, & Costa Stefanelli, 2010). Ademas, que al asumirse el cuidado de
un familiar o allegado, los cuidadores familiares deben cambiar su rutina diaria, su
cotidianidad, muchos se alejan de toda actividad social, disminuyen o suprimen las
actividades de esparcimiento, algunos dejan de trabajar y en algunas ocasiones las

relaciones de pareja se ven afectadas. (Giraldo Molina & Franco Agudelo, 2006 )

Cuadro 9. Distribucion porcentual del Instrumento ECFOS I, segln cambios en la rutina

del cuidador.

Camiziar o imermumpic plares de derian Ewd icar viemmpa  oevas mismiaro de la Faiia
Wngana 30 2 Wrngana F ™
WETeRE 6 1 FEE S50 BiTTHO 1 s WETerE 36 1 FEE SO0 MiTEnd LIt s
13 Ivecm por semans 1F AL 1o I'vecm por Jemana 13 s
15 E vy por wemna 1 = 15 b wwemy por T 1 ™
T | it TBTAL ul e

AITAARSE ANTES DE LO PLANEADD PORCINTAIL NO TERER YIDWA B001AL PORCIMTAE
i b 4% 5 pid 1%
W A 5iM [ 12] e
T i1 1 TOTAL [F] (a0
FIRDIA APASTADLS PORCENTAL

_i. Fel Rl

[ 16 BT

PaTaL &l 10K

Fuente: Elaboracion propia a partir de resultados de investigacion.

En cuanto al Modulo E: Motivos de preocupacion por el paciente, el 55% refiere
gue algunas veces se preocupa porque su familiar no tiene vida social y el 56% siempre o
casi siempre se preocupan por el futuro del mismo. En el Médulo F: Ayuda de la que
dispone el informante, el 61% mencionan que no reciben ningln tipo de ayuda,
convirtiéndolos en los cuidadores principales y en el Médulo G: Repercusiones en la
salud del cuidador, el 100% mencionan que no han tenido que asistir a consultas médicas

araiz de los cuidados brindados a su familiar. (Ver cuadro 10)

La literatura reporta que la preocupacion que presentan los cuidadores familiares,
se ve directamente relacionado con la falta de apoyo familiar o social que se tiene. El apoyo
emocional puede clasificarse en tres categorias: emocional, instrumental e informacional.
El primero hace referencia a expresiones de carifio, afecto y empatia. El instrumental, se
refiere a realizar acciones 0 proporcionar materiales o servicios que contribuyan a la
resolucion de problemas (prestar dinero, ayudar en tareas de la casas, entre otras) y el
informacional corresponde a las intervenciones que implican guiar, informar o aconsejar,

respecto a un tema en especifico. Al no evidenciarse este tipo de apoyo, los cuidadores



familiares ondean en la idea de que si no son ellos quienes brindan el cuidado, nadie mas
lo hard, generando asi una carga mental continua respecto a las relaciones sociales que
pueda entablar el paciente en el presente, como las relaciones y acciones que puedan

presentar en el futuro. (Herrera, Floréz, Romero, & Montalvo, 2012)

Teniendo en cuenta la ayuda de la dispone el cuidador familiar participante en este
estudio, los resultados coinciden con investigaciones afines al tema en mencion, puesto
gue se tiene que los cuidadores familiares no disponen de ningun tipo de ayuda familiar
para el cuidado del paciente, lo que genera que el tiempo de realizar el cuidado, sea mayor
para el cuidador principal. Nexo a esto, se tiene que en algunas ocasiones se presentan
intervenciones del equipo de salud, pero no se tienen entrenamientos o formacion en cuanto
alos cuidados que deben brindarse a los pacientes, lo que lleva a que ninguna otra persona,
ademas del cuidador familiar principal, se sienta en la capacidad de realizar las actividades
necesarias para el bienestar del paciente con diagndéstico psiquiatrico. (Badia Llach, Lara
Surifiach, & Roset Gamisans, 2004)

En cuanto a las repercusiones en la salud del cuidador, contrario a lo que se obtuvo
como resultado en la investigacion, la mayoria de personas que se dedican al cuidado
experimentan algun tipo de enfermedad a raiz del cuidado, en donde con mayor frecuencia
se presenta mas problemas en movilidad, dolor, actividades cotidianas, malestar, ansiedad
0 depresion; generando que estos cuidadores visiten o frecuenten con mayor periodicidad
a personal sanitario que atienda las complicaciones que se presenten a raiz del cuidado.
(Badia Llach, Lara Surifiach, & Roset Gamisans, 2004)

Cuadro 10. Distribucion porcentual del Instrumento ECFOS Il, segin motivos de

preocupacioén, ayuda de la que dispone el informante y repercusiones en la salud del

cuidador.
Médulo E Médulo F
Preocupacién por no tener vida social Acudir a otros familiares

MNunca & 15% Si 16 39%
Pocas veces & 15% No 25 61%
Algunas veces 23 55% TOTAL 41 100%
Frecuentemente & 15%
TOTAL 41 100%

Preocupacién por el futuro del paciente Médulo G
Pocas veces 3 %
Algunas veces 2 5% iepercusiones en la salud de Informante
Frecuentemente 13 32% [ Gl [PORCENTAJE
Siempre o casi 23 56% [N 41] 100%
TOTAL 41 100%




Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

El médulo H: Evaluacion global del informante, en donde el 80% menciona que
se han visto obligados a mantener una relacion distinta con el sujeto de cuidado, ademas
el 88% refiere han tenido un efecto negativo, es decir, han tenido que realizar cosas que no
habrian hecho si el paciente se encontrard sano, tanto a nivel personal como familiar.
Respecto al componente objetivo de este mddulo, se obtuvo que el 56% de los cuidadores
familiares reporta que algunas veces han tenido interferencia en su vida, lo que les genera
malestar, agobio o sensacién de sobrecarga moderada en el 41% de los cuidadores

familiares.

El 80% manifiesta que la enfermedad de la persona con diagndstico psiquiatrico, ha
ocasionado repercusiones globales sobre la familia, generando un modo de relacién distinta
en comparacion a si el familiar se encontrard sano. Ademas, el 46% reporta que algunas
veces la enfermedad de su familiar con diagnéstico psiquiatrico, ha interferido en la vida de
los miembros de la familia, lo que genera malestar, agobio 0 sensacion de sobrecarga
moderado (56%) en la familia. Cabe mencionar que tanto en las repercusiones del
informante (37%), como en el de la familia (34%); no se evidencia la presencia de un efecto
positivo o es dudoso respectivamente, entiéndase por efecto positivo, la presencia de una
experiencia beneficiosa en algun aspecto: utilidad, descubrimiento de nuevas capacidades
y cualidades. (Ver cuadro 11). El Médulo I: Evaluacién global del entrevistador, arrojo

resultados similares a los del M6dulo H, por lo que no se generd nuevamente el analisis.

La literatura menciona que toda accién de cuidar conlleva a una interaccién entre
dos personas, es decir, quien cuida y quien recibe el cuidado. Es asi como la relaciéon
cuidador-paciente se ve afectada porque las relaciones que surgen, son de tipo afectuosas,
respetuosas en alguno casos y demandantes, agresivas, despectivas o de dependencia en
la mayoria de los casos; lo que genera una manera diferente de relacionarse. (Giraldo
Molina & Franco Agudelo, 2006 )

En algunos estudios se menciona que muchos de los padres o cuidadores familiares
al conocer de la patologia por la que cursa su familiar, tiende a tener una reaccién
depresiva, han establecido un proceso de negacién que en muchos casos genera
distanciamiento del problema. En algunos casos se intenta generar estrategias que
contribuyan a una mejoria de la situacion que se presenta y de esta manera en la relacién

gue se tiene con el paciente, pero no siempre estas estrategias son una solucion a la



problematica vivida por lo que se presenta fatiga mental y una limitacién de capacidades
gue poseen las personas que conforman la familia, generando asi distanciamiento del
familiar que presenta el trastorno psiquiatrico y permitiendo que dicha patologia intervenga

significativamente en la dinamica familiar. (Loubat & Cuturrufo, 2007)

Cuadro 11. Distribucion porcentual del Instrumento ECFOS Il, segun evaluacion global

del informante.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de resultados de investigacion.

A continuacioén se dan a conocer los resultados mas relevantes de las correlaciones

gue se realizaron a través de analisis bivariado:

Del Modulo A ECFOS 1l (codificacion X22 — X64), se obtuvo relacion interna de
calidad de relaciéon del cuidador con el paciente: evaluada por el cuidador y calidad de
relacién del cuidador con el paciente: evaluada por el paciente lo que obtuvo un puntaje de
0.70, lo que quiere decir que se presenta un alto indice de covariacion entre variables. En
la frecuencia con que tuvo que recordar al paciente tomar la medicacién y hasta qué punto
le supuso una molestia, teniendo como resultado 0.47, presentando una relacion entre
variables segun el coeficiente de Pearson. Horas a la semana que ha dedicado como media
a ayudarle en los desplazamientos y cuantas veces tuvo que acompafar al paciente a
consultas, revisiones o centros de tratamiento con un puntaje de 0,59, obteniendo que se
tiene una relacion de variables, conocida como relacién perfecta positiva; como las dos

anteriores, es decir, tienen una relacion directamente proporcional.



Respecto a la escala de Zarit relacionado con el Médulo A del instrumento ECFOS
Il, se obtuvo que se tiene una relaciéon de 0.68, es decir, una adecuada relacién entre
variables, en cuanto a qué medida le supuso una molestia el tener que recordar, presionar,

insistir o forzar para que el paciente se tomara la medicacion.

Respecto a la escala de Zarit relacionado con el Médulo B ECFOS Il, se obtuvo que
se tiene gran relacion entre la sobrecarga evidenciada y las veces que tuvo que intervenir
el cuidador familiar para prevenir, evitar 0 solucionar las consecuencias de
comportamientos alterados, dando un puntaje de 0.51, evidencidndose una relacion directa

entre las dos variables en mencién.

El Médulo H relacionado con la Escala de Zarit, se obtuvo como resultado 0.65;
observandose relacién entre variables; respecto a las repercusiones globales sobre el
informante y la familia; ademas de un malestar o sensacion de sobrecarga en los Ultimos

30 dias, en los cuales se ha realizado el cuidado. (Ver Anexo 5)

Respecto a la correlacion que se realizé en la caracterizacion se obtuvo que no se
alcanza a tener relaciones directas entre las variables establecidas, como: edad y estado
civil; estrato sociodemografico y nivel educativo; filiacién con el paciente y sexo; estado civil
y tiempo de realizar el cuidado; diagnéstico médico y tiempo de realizar el cuidado;
diagnéstico médico y horas de cuidado; diagnéstico médico y estrés a raiz del cuidado;
sexo y estrés a raiz del cuidado; es por esto que se realiz6 el andlisis de los resultados de

manera individual para que fueran significativos en la investigacion. (Ver Anexo 6)



CONCLUSIONES

*  Se continua identificando la feminizacién del cuidado brindado en su mayoria por
madre o hija, en el grupo etareo de 41 a 52 afios, con secundaria completa, con mas
de tres afios cuidando a un familiar con alteracion mental, en su mayoria con
diagnostico de: esquizofrenia y demencia. Al cuidador no se reconoce
monetareamente ni de otras formas. 61% de los cuidadores manifiesta no tener
ayuda por parte de la familia y las instituciones para cuidar. 58% de los cuidadores
familiares con sobrecarga intensa, con malestar 0 sensacién de sobrecarga al

realizar el cuidado

* Los cuidadores familiares, identifican que su familiar con alteracion mental es
altamente dependiente, requieren de apoyo para realizar varias de las actividades

de la vida diaria, lo que genera molestia en los cuidadores.

*  41% de los cuidadores familiares referencié que los comportamientos extravagantes
de su familiar, les genera verglienza e incomodidad y afectan la relacién y
participacion del cuidador en otras actividades. Asi mismo el 71% manifest6 no tener
vida social, 61% haber perdido amistades debido al cuidado de su familiar. 88%
refiere que debido al cuidado han tenido efecto negativo por interferencia en su vida,
lo que les genera: agobio y sensacion de sobrecarga moderada en el 41% de los

mismos.

* 80% de los cuidadores familiares determiné que el cuidado a la persona con
alteracion mental ha generado repercusiones en la familia lo que ha producido una

relacién diferente con el familiar enfermo.

*  71% de los cuidadores debieron en los ultimos 30 dias asumir gastos econémicos
adicionales relacionados con el cuidado. 56% manifiesta que siempre o casi siempre

se preocupa por el futuro de su familiar.

* Lo anteriormente mencionado permite referenciar la presencia de carga mental en
los cuidadores familiares de personas con alteracion mental. Los cambios en la

rutina del cuidador, afectan significativamente la calidad de vida del mismo.



El instrumento ECFOS II, es un cuestionario que abarca globalmente diversos
aspectos de relevancia para conocer la carga mental que pueden presentar los
cuidadores familiares de pacientes con diagnostico psiquiatrico y de esta manera,
logra tener una interrelacién entre modulos, lo que permite conocer qué situaciones
son las que mayor carga mental generan; ademas se logré hacer una relacién
directa con los resultados obtenidos con la escala de Zarit, lo que establece que a
mayor presencia de molestia y tiempo ocupado por actividades de cuidado, estrés,
ayuda en actividades de la vida diaria, presencia de comportamientos inadecuados
y cambios en la vida del cuidador se presenta una mayor sobrecarga intensa en los

mismos.

Finalmente, se establece que la salud mental y los cuidadores de pacientes con
diagnéstico psiquiatrico, deben tener mayor relevancia para las entidades de
investigacién y en este caso, para los profesionales de salud; puesto que se
manifiesta que son las personas que mayor carga mental presentan y a las cuales
se les debe dar una atencién multidisciplinar y de calidad, para lograr un adecuado

bienestar y un buen desarrollo de los cuidados que brindaran a sus familiares.



RECOMENDACIONES

*

Realizar estudios similares, en otras instituciones hospitalarias con personas con
alteracion psiquiatrica, en donde se pueda generar una comparacion de resultados
y asi establecerse intervenciones 6ptimas para lograr un bienestar y calidad de vida

de los cuidadores familiares de pacientes con diagnostico psiquiatrico.

Realizar un mayor énfasis en la ensefianza de los profesionales del area de la salud,
en la importancia de incluir a la familia en los procesos de tratamiento de los
pacientes con diagndstico psiquiatrico y aprender a reconocer indicios de carga
mental, para establecer diversas intervenciones de enfermeria, basadas en teorias

gue se ajusten a los resultados que se quieren tener.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA FAMILIARES DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO
PSIQUIATRICO

El proyecto "TAMIZAJE DE CARGA MENTAL EN CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES
CON DIAGNOSTICO PSIQUIATRICO EN UNA INSTITUCION HOSPITALARIA EN BOGOTA” anexo
al proyecto de “CARGA MENTAL DE LOS CUIDADORES FORMALES E INFORMALES DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA NO TRANSMISIBLE”, es una investigacion liderada
por profesionales de enfermeria de la Universidad de Ciencias Aplicadas y Ambientales U.D.C.A que
tiene como objetivo: Identificar la carga mental que experimentan los cuidadores familiares de
personas que han sido diagnosticados con alguna patologia psiquidtrica en una institucion
hospitalaria en Bogota y que pertenecen al Programa de Atencion Domiciliaria de la misma. Siéntase
en libertad de preguntar a las investigadoras lo que no entienda. Cuando haya comprendido la
informacion y haya decidido participar, le solicitamos firmar voluntariamente. Para participar en el
estudio debe cumplir con los siguientes criterios de inclusién: ser mayor de 18 afios y cuidar a
pacientes con enfermedad psiquiatrica por un tiempo mayor de 6 meses. Si usted acepta participar
en el estudio, diligenciara los siguientes instrumentos: Caracterizacion de participantes, Escala de
Zarit y Escala ECFOS-Il. Si se requiere tomar fotografias o realizar videos, previamente le
solicitaremos su autorizacion. Una vez finalizada la investigacion usted tendra derecho a conocer los
resultados iniciales de los instrumentos aplicados al inicio del proyecto y al finalizar las
intervenciones. Los datos se publicaran en forma general en revistas cientificas, libros y eventos
cientificos de caracter nacional e internacional.

GARANTIAS PARA SU PARTICIPACION: Usted participara en las intervenciones programadas en
el proyecto previstas para disminuir la carga mental del trabajo. Para salvaguardar la informacion
suministrada por usted se mantendra bajo estricta confidencialidad y no se utilizard en ningan
momento su nombre ni la informacion contenida en los instrumentos, para ello los datos se
manejaran con codigos. Para participar en este estudio, no deberd asumir ningln costo, ni recibira
beneficios econémicos, sociales, politicos o laborales. Su participacion es completamente voluntaria
y tiene el derecho de retirarse en cualquier momento que lo desee, sin que por ello tenga ninguna
consecuencia. Este proyecto de investigacion, ha sido estudiado, evaluado y aprobado por el comité
de Etica de la institucion donde asiste su familiar y por la Universidad de Ciencias Aplicadas y
Ambientales U.D.C.A SI ESTA DE ACUERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU APROBACION A
CONTINUACION: He leido y comprendido la informacion contenida en este documento. Todas las
preguntas que tenia relacionadas con el estudio me fueron explicadas.

Yo, de manera voluntaria acepto
ser incluido(a) en el proyecto de investigacion.

Firma del participante. Documento de Identificacion

Investigador principal: Leonardo Javier Vargas Hoyos

Cargo: Estudiante de Enfermeria de la Universidad de Ciencias Aplicadas y Ambientales U.D.C.A



Celular: 3223418490 Correo electrénico: leovargas@udca.edu.co

Co-investigadoras: Enfermera: Ruth Vivian Barreto Osorio.

COMPROMISO DE LOS INVESTIGADORES:

En nombre del estudio, nos comprometemos a guardar la identificacién del participante, aceptamos
su derecho a retirarse del estudio a su voluntad en cualquier momento y a manejar los resultados de
esta investigacion de acuerdo a las normas éticas para la investigacion en seres humanos del
Ministerio de Salud.



Anexo 2. Caracterizacion

Investigacion: “Carga mental de los
cuidadores familiares de pacientes con
diagndstico psiquiatrico en una
institucion hospitalaria en Bogota”.

CUESTIONARIO DE CARACTERIZACION

Informacion general

Nombre:

EDAD: Sexo:F__ M ___

Lugar De Nacimiento:Ciudad:
Departamento:

Estrato Socioeconémico: 1 2 345 6

Estado Civil: Soltero(a) _ Casado(a)

Union libre Separado(a) __

Nivel educativo:

Ninguna __ Primaria incompleta
Primaria completa

Secundaria incompleta
Secundaria completa
Universitaria ___ Especializacion ____
Maestria Doctorado

* ¥ ¥ X ¥ *

1. ¢Cuanto tiempo lleva realizando
cuidados a la persona con diagndstico
psiquiatrico?

a. 1 meses a6 meses
b. 6 mesesalafo

c. 1 afios a 3 afios

d. Mas de 3 afios

2. ¢Usted es el tnico cuidador que est4 a
cargo de la persona con diagnostico
psiquiatrico?

a. Si
b. No

3. ¢Cudl es su filiacién con la persona que

esta a su cargo?

9. ¢Cuando realiza las actividades de
cuidado con la persona con diagnéstico
psiquiatrico, le sobra tiempo para realizar
las actividades que cominmente realiza?

a. Nunca
b. Casinunca

Padre
Madre
Hijo (a)
Esposo (a)
Otro
SCual?

PO T O

4. Actualmente, ¢cual es el diagndstico

meédico que tiene la persona que esta a
su cuidado?

a. Demencia

b. Esquizofrenia

c. TAB

d. Otra ¢ Cual?

5. ¢Cuantas horas al dia dedica a cuidar a

la persona que padece la enfermedad

mental?
a. 0-3 horas
b. 3 -5 horas

c. 5-7horas
d. Masde 7 horas

6. Por realizar el cuidado a la persona con

enfermedad psiquiatrica ¢ recibe alguna
remuneracion?

a. Si

b. No

7. ¢De qué tipo?

a. Econémico
b. En especie

8. Actualmente ¢cuenta con algin empleo

formal?
a. Si
b. No

Si la respuesta es si, indique:

-¢,Cual es la modalidad de contratacion
en su actual empleo?

a. Término indefinido
b. Termino fijo

c. Contrato temporal
d. Contrato ocasional.
e. Otro ¢ Cual?

c. Casisiempre
d. Siempre
10. Requiere de mucha concentracion para

realizar las actividades de cuidado con su
familiar con enfermedad psiquiatrica.

a. Nunca

b. Casinunca

c. Casisiempre



d. Siempre
11. Usted siente que las actividades de
cuidado que realiza con sus familiares
con enfermedad psiquiatrica, ¢ le
ocasionan estrés?
a. Si
b. No



Anexo 3. ESCALA DE ZARIT

TEST DE ZARIT = ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Busca medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de paciente ancianos.
Opciones de Puntaje

1 =Nunca/ 2 = Rara vez / 3 = Algunas veces / 4 = Bastantes veces / 5 = Casi siempre
Interpretacién: <47: No sobrecarga / 47 — 55: Sobrecarga Leve / > 56: Sobrecarga Intensa

No PREGUNTA PUNTAJE

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

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo

2
para usted?

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

4 | ¢;Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

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

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

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

8 | ¢Piensa que su familiar depende de usted?

9 | ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

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

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

13 ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar

de su familiar?

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

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

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

17 ¢, Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad
de su familiar?

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

19 | ¢;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 | ¢Piensa gue deberia hacer mas por su familiar?

21 | ¢;Piensa gue podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

TOTAL




Anexo 4. ECFOS I

ENTREVISTA DE CARGA FAMILIAR
OBJETIVA Y SUBJETIVA
ECFOS-II

Informacién basica sobre el cuidador

0. Motivo de no cumplimentacién
Negativa del paciente
Negativa del cuidador
Ausencia del cuidador
Paciente autbnomo
Otras ____

1. Eleccion del informante

e Elegido por el paciente como
cuidador principal Si
No

e Elegido por el profesional
como cuidador principal

Si__ No__
e Acompafiante ocasional
Si__ No__
2. Relacién con el paciente

1.Ninguna 2.Coényuge

3.Padre/Madre 4. Hijo

5.Hermano 6. Amigo

7. Otra

3. Convive con el paciente: Si _ No_
4. Frecuenciade larelaciéon

¢Cuantas horas a la semana pasa
con el paciente?

Menos de una hora a la semana

Entre 1y 4 horas a la semana (menos de % hora
por dia).

De 5a 7 horas ala semana (Entre ¥2 horay 1 hora
al dia).

De 8 a 14 horas a la semana (Entre 1 hora y 2
horas al dia)

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 horas 'y 3
horas al dia).

De 22 a 28 horas a la semana (Entre 3 horas 'y 4
horas al dia).

Mas de 28 horas a la semana (Mas de 4 horas al
dia).

5. Calidad de la relacién del cuidador
con el paciente:

- Evaluada por el cuidador:
1.Muy buena 2.Buena 3.Normal
4.Regular 5.Mala 6.Muy mala

- Evaluada por el paciente:
1.Muy buena 2.Buena 3.Normal

4.Regular 5.Mala 6.Muy mala
6. Sexo del cuidador:
1.Masculino 2.Femenino

7. Edad del cuidador:

8. Trabaja el cuidador fuera de la
casa:

1.T°Total __ 2.T° Parcial__ 3.No_

9. Edad a la que el cuidador finaliz6 los
estudios:

MODULO A: AYUDA FAMILIAR EN
ACTIVIDADES DE LA VIDA
COTIDIANA DEL PACIENTE

Al. ¢ (Nombre) se ocupa de sus aseo
personal (bafiarse, vestirse, cambiarse
de ropa, cortarse el pelo, las ufas, etc.)
el s6lo de forma adecuada? Si__ No

Ala. ¢Durante los ultimos 30 dias, con
gué frecuencia (cuantas veces) le recordé
a (NOMBRE) que tenia que mantener su
aseo personal o fue necesario que le
ayudara a realizarlo ? Lo hizo :

0 1 2 3 4
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos
de 1 vez | veces veces los
por por por dias
semana | semana | semana

Alb. ¢En qué medida (hasta qué punto/
cuanto) le preocupd (le supuso una




molestia/ le resulté incomodo/ le cambid
sus planes/le “incordid”) tener que
recordarle a (NOMBRE) que hiciera estas
cosas 0 ayudarle a hacerlas? Le
preocupd

0 1 2 3

Nada

Poco Bastante Mucho

Alc. ¢Cuantas horas a la semana ha
dedicado como media a ayudarle en su
aseo personal ?

barrer, fregar (lavar), hacer la cama,
etc. de forma adecuada? (Valorar en el
contexto de su propia familia,
comparado con los hermanos y otros
miembros de lafamilia que tareas de la
casatendriaque hacer) Si__ No

A3a. ¢Durante los Ultimos 30 dias,
cuantas veces (con qué frecuencia) le
recordd, insistié o presiond a (NOMBRE)
para que hiciera sus tareas de la casa o
le ayudo a hacerlas? Lo hizo :

0 1 2 3 4
A2. ¢ (NOMBRE) se ocupa por si Ninguna |Menos |1 o 2|3 a 6| Todos
mismo de la medicacion y la toma de 1 vez | veces veces los
adecuadamente? por por por dias
Si__No__ semana | semana | semana
A2a. ¢Durante los udltimos 30 dias, A3b. ¢En qué medida (hasta que
cuantas veces (con qué frecuencia) fue punto/cuanto) le preocupd (le supuso una
necesario insistir, recordar, animar o molestia/ le resulté incomodo/ le cambié
presionar a su familiar para que se sus planes/le “incordi¢”) tener que
tomara la medicacién, o se la tuvo que recordar o ayudar a (NOMBRE) para que
dar personalmente o administrar a hiciera estas cosas ? Le preocupt :
escondidas? Lo hizo :
0 1 2 3
0 1 2 3 4 Nada Poco | Bastante | Mucho
Ninguna — | Menos |1 o 2|3 a 6| Todos
No toma | del1vez | veces veces los A3c. ¢Cuéantas horas a la semana ha
medicacién | por por por dias dedicado como media a hacerle las
semana | semana | semana tareas domésticas propias de
(NOMBRE)?
A2b. ¢En qué medida (hasta qué punto/
cuanto) le preocupé (le supuso una A4. ¢ (NOMBRE) hace la compra (de
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid comida, ropa, y otras cosas que
sus planes/le “incordié”’(agobio)) tener necesita) que tiene que hacer. Si__ No
gue recordar, presionar, insistir o forzar .
para que (NOMBRE) se tomara la
medicacion ? Le preocupo : Ada. ¢Durante los dultimos 30 dias,
cuantas veces (con qué frecuencia)
0 1 2 3 recordd, insisti6 o presion6 a (NOMBRE)
Nada Poco Bastante Mucho para que hiciera las compras, le ayudé a
hacerlas o se las tuvo que hacer usted ?
Lo hizo :
A2c. ¢Cuantas horas a la semana ha
dedicado, como media, a que se tomara
la medicacién? __ 0 1 2 3 ‘ 4

A3. ¢ (NOMBRE) realiza las tareas de
la casa que le corresponden: limpiar,




Ninguna

Menos
de 1 vez
por
semana

1 o 2
veces
por
semana

3 a 6
veces
por
semana

Todos
los
dias

A4b. ¢En qué medida (hasta qué punto/
cuanto) le preocup6 (estuvo pendiente/ le
supuso una molestia/ le resultd
incomodo/ le cambi6 los planes/le
“‘incordié”) tener que recordarle o ayudar
a (NOMBRE) para que hiciera estas
cosas? Le preocupbd :

0 1 2 3

Nada

Poco Bastante Mucho

A5c. ¢Cuantas horas a la semana ha
dedicado como media a preparar comida
especificamente para él ?

A6. ¢((NOMBRE) puede ir solo a los
sitios andando o usando los medios
de trasporte normales? Si__ No

A6a. ¢Durante los dultimos 30 dias,
cuantas veces ha tenido que ayudar a
(NOMBRE) a ir (trasladarse a los sitios,
acompariarle) andando, en coche, en
transporte publico u otros medios (o tuvo
que llevarle a los sitios porque no “sabia”
ir)? Lo hizo :

Adc. ¢Cuantas horas a la semana ha 0 1 2 3 4
dedicado como media a _hacer compras Ninguna | Menos 1 o 213 a 6| Todos
para (NOMBRE) que hubiera hecho él si de 1 vez | veces veces los
no fuera por su enfermedad? por por por dias
semana | semana | semana
A5. ¢En las comidas, (NOMBRE) se
amolda a la rutina familiar (come a las A6b. ¢En qué medida (hasta qué punto/
mismas horas, el mismo mend, etc)?. cuanto) le preocupd (le supuso una
Si__No__ molestia/ le resulté incomodo/ le cambi6
) sus planes) tener que ayudarle a ir
Ab5a. ¢Durante los dltimos 30 dias, (trasladarse a los
cuantas veces hizo especialmente la sitios/acompanarle/llevarle) ? Le
comida para (NOMBRE), o le ayudd a preocupo :
preparar la comida? Lo hizo :
0 1 2 3
0 1 2 3 4 Nada Poco Bastante Mucho
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos
de 1 vez | veces veces los A6c. ¢Cuantas horas a la semana ha
por por por dias dedicado como media a ayudarle en los
semana | semana | semana desplazamientos ?
A5b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ A7. ¢ (NOMBRE) se maneja Yy
cuanto) le preocupé (le supuso una administra s6lo el dinero? Si__ No __
molestia/ le resulté incomodo/ le cambio
los planes/ le “incordio) tener que hacerle
la comida o ayudarle a prepararla? Le A7a. ¢Durante los Ultimos 30 dias,
preocupo : cuantas veces ayuddé a (NOMBRE) a
administrar el dinero o lo administr6 usted
directamente (le dié dinero en pequefas
0 1 2 3 cantidades para que no lo malgaste, hizo
Nada Poco Bastante Mucho pagos en su nombre, manejé las cuentas

de ahorro, fue a los bancos, etc) ? Lo hizo




0 1 2 3 4 A8c. ¢Cuantas horas a la semana ha
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos dedicaqE) como media en _hacerle
de 1 vez | veces veces los compaiiia porque no le queria dejar_solo
; 0 en acompafarle a actividades sociales
por por por dias o X
semana | semana | semana y de entretenimiento (cine, restaurantes,
paseos, etc.) porque no tenia con quién ir
0o porque queria estimularle a “hacer
A7b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ algo™?
cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid
los planes) tener que ayudarle en el A9. ¢ (NOMBRE) acude solo a las
manejo del dinero ? Le preocupo : consultas, revisiones, centros de
tratamiento, etc ? Si__ No ___
0 1 2 3 .
Nada Poco Bastante Mucho A9a. ¢Durante los Ultimos 30 dias,
cuantas veces tuvo que acompafiar a
A7c. ¢Cuantas horas a la semana ha (NOMBRE) a la qonsultas, r_evisiones, 0
dedicado como media en administrarle el centros de tratamiento? Lo hizo :
dinero?
- 0 1 2 3 4
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos
A8. ¢ (NOMBRE) organiza bien el de 1 vez | veces veces los
tiempo : cumple los horarios, acude al por por por dias
trabajo o a los estudios, ocupa su semana | semana | semana
tiempo libre en entretenerse, etc. Si _
No
o A9b. ¢En qué medida (hasta qué punto/
A8a. ¢Durante los Ultimos 30 dias, cuanto) le preocupd (le supuso una
cuantas veces tuvo que intervenir para molestia/ le resulté incémodo/ le cambid
que (NOMBRE) no malgastase el tiempo los planes) tener que acompafar a
0 permaneciese ocioso y lo emplease en (NOMBRE) las consultas, revisiones,
actividades como trabajar, estudiar, centros, etc.? Le preocupo :
divertirse o visitar a los amigos? Lo hizo :
0 1 2 3
0 1 2 3 4 Nada Poco Bastante Mucho
Ninguna (I;/Ieerio\?ez \1/ece(z)s 2 3ec:s 6 ;I(';;dos A90_. ¢ Cuantas hora_s ala semana ha
por por por dias dedicado como media a acompafiar a
semana | semana | semana (NOMBRE) a Ias_ consultas, revisiones,
centros de tratamiento, etc.?

A8b. ¢En qué medida (hasta qué punto/
cuanto) le preocupd (le supuso una
molestia/ le resulté incomodo/ le cambid
los planes) tener que ayudar a
(NOMBRE) a utilizar bien su tiempo (a
organizarse los horarios, a organizarse el
tiempo)? Le preocup? :

0 1 2 3

Nada

Poco Bastante Mucho

A10. ¢, (NOMBRE) realiza por si mismo

las gestiones administrativas,
“papeleos”, solicitudes de trabajo,
pensiones,etc.?Si __ No

AlOa. ¢Durante los ultimos 30 dias,
cuantas veces tuvo que realizar
gestiones o “papeleos” para (NOMBRE)?
Lo hizo:




0 1 2 3
0 1 2 3 4 Nada Poco Bastante Mucho
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6] Todos
de 1 vez | veces veces los B2. ¢ (NOMBRE) hace cosas para
por por por dias llamar la a’EenC|0|j, 0 para que _todo el
semana | semana | semana mundo esté pendiente de €l ? Si__ No

A10b. ¢En qué medida (hasta qué punto/ B2a. ¢Durante los dultimos 30 dias,

cuanto) le preocupé (le supuso una cuadntas veces (con qué frecuencia)

molestia/ le resulté incomodo/ le cambid intentd prevenir o tuvo que cortar las
los planes) tener que realizar las excesivas demandas de atencién de
gestiones o “papeleos” a (NOMBRE) ? Le (NOMBRE)? Lo hizo :

preocupo :

0 1 2 3 4

0 1 2 3 Ninguna | Menos |1 o 2|3 a 6| Todos

Nada Poco Bastante Mucho de 1 vez | veces veces los
por por por dias

Al10c. ¢Cuéntas horas a la semana ha semana | semana | semana

dedicado como media a realizar las

gestiones o “papeleos” a (NOMBRE).?

. B2b. ¢En qué medida lo pas6 mal, (se
preocupd, se sintié molesto o incémodo)
por las llamadas de atencion de

MODULO B. CONTENCION DE (NOMBRE)? Le preocupb :
COMPORTAMIENTOS ALTERADOS
0 1 2 3

B1l. ¢(En ocasiones (NOMBRE) se Nada Poco Bastante Mucho

comporta de forma extravagante,

embarazosa, molesta o inadecuada, B3. ¢Por las noches (NOMBRE)

de tal forma que puede sentir usted ocasionamolestias alos demas por su

vergiienza o incomodidad? Si actividad o por sus comportamientos?

No_ Si__ No

Bla. ¢Durante los ultimos 30 dias, B3a. ¢Durante los Ultimos 30 dias,

cuantas veces (con quée frecuencia) ha cuantas veces (con qué frecuencia) ha

intervenido para prevenir, evitar o intervenido para prevenir, evitar o

solucionar las consecuencias de estos solucionar las consecuencias de estos

comportamientos? Lo hizo : comportamientos? Lo hizo :
0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos
de 1 vez | veces veces los de 1 vez | veces veces los
por por por dias por por por dias
semana | semana | semana semana | semana | semana

Blb. ¢En qué medida lo pasé mal, (se
preocupd, se sinti6 molesto o incobmodo)
por los comportamientos inadecuados de
(NOMBRE)? Le preocupb :

B3b. ¢En qué medida lo pasé mal, (se
preocupd, se sintié molesto o incbmodo)
por este motivo? Le preocup? :

0 1 2 3

Nada

Poco Bastante Mucho




B4. ¢En ocasiones (NOMBRE) ha
insultado, amenazado o atacado a
otras personas? Si__ No

B4a. ¢Durante los ultimos 30 dias,
cuantas veces (con qué frecuencia) ha
tenido que intervenir o hacer algo para
prevenirlo o} solucionar las
consecuencias de los comportamientos
agresivos de (NOMBRE)? Lo hizo :

Nada |

Poco | Bastante | Mucho |

B6. ¢ Abusa (NOMBRE) del alcohol?
Si__ No

B6a. ¢Durante los dltimos 30 dias,
cuantas veces (con qué frecuencia) ha
intervenido para prevenir, evitar 0
solucionar las consecuencias del abuso
de alcohol? Lo hizo :

0 1 2 3 4 0 1 5 3 2
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6] Todos Ninguna | Menos 1 o 213 a 6 Todos
de 1 vez | veces veces los de 1 vez | veces veces los
por por por dias por por por dias
semana | semana | semana semana | semana | semana
) . . . B6b. ¢En qué medida lo pas6é mal, (se
B4b. "E,n que.m_e:d|da lo paso rr)al, (se preocupg, se sinti6 molesto o incomodo)
preocupd, se sinti6 molesto o incdGmodo) por los problemas de (NOMBRE) con el
por el riesgo de que (NOMBRE) hiciese alcohol? Le preocupt
dafio (le hiciese pasar un mal rato) a ' '
alguien ? 0 1 > 3
0 1 > 3 Nada Poco Bastante Mucho
Nada Poco Bastante Mucho B7. ; Toma (NOMBRE) drogas?
B5. ¢Ha manifestado (NOMBRE) SI_No__
deseos de muerte, ideas de suicidio o B7a. ;Durante los dltimos 30 dias
gga;.rgﬁgtgqo illgmdarse en alguna cuantas veces (con qué frecuencia) ha
one st __No __ intervenido para prevenir, evitar 0
B5a. ¢Durante los dltimos 30 dias, igL?;&?T?::jeszoggzgsfgﬁgglés de su
cuantas veces (con qué frecuencia) ha ’ '
hecho cosas para quitarle esa idea de la 0 1 5 3 2
cabeza o evitar que intentara suicidarse?
Lo hizo : Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos
de 1 vez | veces veces los
0 1 2 3 4 por por por dias
Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6| Todos semana | semana | semana
de 1 vez | veces veces los
por por por dias B7b. ¢En qué medida lo pas6 mal, (se
semana | semana | semana preocupd, se sintid molesto o incémodo)
por el problema con las drogas de
(NOMBRE)? Le preocupo :
B5b. ¢En qué medida lo pas6 mal, (se 0 1 > 3
preocupg, se sinti6 molesto o incbmodo) Nada Poco Bastante Mucho

por los comentarios, planes o intentos de
suicidio de (NOMBRE)? Le preocupb :

o | 1 | 2 [ 3 ]

BC. ¢Cuéantas horas como media a la
semana ha dedicado a controlar y
contener los comportamiento de



(NOMBRE) a fin de evitar conductas
inadecuadas, molestas y
probleméticas ?

MODULO C. MODULOS DE GASTOS
ECONOMICOS

C1l. ¢Durante los ultimos 30 dias, han
tenido que pagarle o le han dado de su
propio dinero a (NOMBRE) para que
pagase algun gasto? Si__ No

C2. ¢Cuanto dinero les cost6 ?

a. gastos de desplazamiento v transporte. gasolina taxa balletes 1 0
de augobas_ tren_ eic?
(Emes gastes s relacsonas direcasente com lo exfermedod” Sepindeawevnnndes | )

b. ropas v calzado?

¢ tzhaco 7

d almentacion ?

{S1 (NOMBRE) vive en casa con usted

caicule aproxamadamente Ia parte de los gastos de almentacion

que le corresponden)

¢. alojamento (alqualer. hapoteca) (Si su familiar vive en casa
con usted calcule aproximadamente Ia parte que le corresponde

del alquiler o hpoteca de su domicalio)

0

(Esmos postos s rriaconce drectamense com ks exfermedad™Sepin d eswresistndne | )

L medxcacson ?

0

¢ tratamiento en salud mental (consuitas hospitalvaciones 1 0

etc)?

k. otros gastos en médicos (o dentista) ? 1 0
L poiizas de seguro 0 muluas sanianas 1 0

j- dinero de bolsdlo, para pequefios gastos ?

Kk articulos personales ? 1 0
L actvidades sociales 0 recreativas | enfrefenimieniDs. CiNE. COMICaS

en resiswranies. aficones. sic. 7 i

m. f=lsfono 7

n. sueido de personas confratadas para cusdar de (NOMBRE) ? ERNC

e. daios a persomas ¥ a la propiedad - gastos para reponer
daiios en la propiedad de la familia o de otros ¥ pagos legales
de multas. fiorras. abogados. indemmizociones. eic. ? 1 0

P- compra ¥ reparacion de augomovil, moto. eic. ?
§- Zasios en cwrsos. clases, enseRarca. €ic

C4. ¢, Cuanto dinero aporta (NOMBRE)
ala economia familiar ?

MODULO D: CAMBIOS EN LA RUTINA
DIARIA DEL CUIDADOR

D1. ¢Durante los ultimos 30 dias,
cuantas veces falto (tuvo que dejar de
iry o llegé tarde al trabajo (a su
ocupacién o sus estudios) por tener
gue ocuparse de (NOMBRE)? Lo hizo :

0

1 2 3 4

Ninguna

Menos 1 o 2|3 a 6
de 1 vez | veces veces los
por por por dias
semana | semana | semana

D1la2. ¢ Cuantos dias en el Ultimo mes ha
faltado al trabajo total o parcialmente

para atender necesidades de (NOMBRE)
2

D1a3. Anotar las “jornadas equivalentes
completas” (cuantas jornadas completas
falto durante el dltimo mes sumando
todas las horas empleadas en atender al
paciente)

D1b. ¢Durante los udltimos 30 dias,
cuantas veces tuvo que cambiar,
interrumpir o alterar sus planes de
diversién, sus actividades sociales o
de ocio para atender a (NOMBRE)? Lo
hizo :

]

r. otros gastos (especificar: ¢ Polzas de defuncion ) ? 1 0

C3. ¢En el Gltimo afio, (NOMBRE) ha
supuesto un gasto extraordinario
relacionado con su enfermedad? Lo
fue:

0

1 2 3 4

Ninguna

Menos 1 o 2|3 a 6
de 1 vez | veces veces los
por por por dias
semana | semana | semana

4 3 2 1
Siempre | Frecuente- Algunas | Pocas | Nunca
o casi mente veces veces

Dlc. ¢Durante los ultimos 30 dias,
cuantas veces tuvo que cambiar,
intrerrumpir o alterar las labores de la
casa y la rutina doméstica para
atender a (NOMBRE)? Lo hizo :

| 1 | 2 | 3 [ 4

Todos

Todos




Ninguna | Menos 1 o 2|3 a 6] Todos E2. Estd usted preocupado por que
de 1 vez | veces veces los (NOMBRE) puede no estar
por por por dias correctamente atendido, o no estar
semana | semana | semana recibiendo un buen tratamiento

(adecuado, correcto y de calidad,
D1d. ¢Durante los ultimos 30 dias, suficiente) para su enfermedad:
cuantas veces el cuidar de (NOMBRE) le
impidi6 dedicar a otros miembros de la 4 |3 | 2 |1 |0
familia el tiempo y la atencién que Slempre Frecuente | Algunas | Pocas ‘ Nunca
necesitaban? Lo hizo : 0 casi Mente veces veces
0 ! 2 > 4 E13. L (NOMBRE)

- . Le preocupa que no

Ninguna (';Aeego\‘:’ez \1/ng5 2 \:jec:s 6 ;I(')c'nsdos tenga una adeg:uada vida social, que no
por por por dias se reIaC|o_ne, ni salga de casa, que tenga
semana | semana | semana pocos amigos o por el contrario que salga

con gente 0 amigos que no le convienen:

D2. ¢La enfermedad de (NOMBRE) le
ha obligado a realizar cambios mas o
menos permanentes en su rutina
diaria, trabajo, o vida social como por

ejemplo :
Si | No

d2a Trabajar menos o
dejar de trabajar

d2b Retirarse antes de
lo planeado

d2a No tener vida
social

d2a Perder las
amistades

d2a No tener
vacaciones

d2a Otros (Especificar)

TOTAL

MODULO E: MOTIVOS DE
PREOCUPACION POR EL PACIENTE

4 | 3 | 2 | 1 | 0
Siempre | Frecuente | Algunas | Pocas | Nunca
o casi Mente veces veces

E14. Le preocupa la salud fisica
(enfermedades organicas) de (NOMBRE)
mas de lo habitual (comparado con otras
personas de su entorno, de su edad):

4 | 3 | 2 |1 |0
Siempre ‘ Frecuente | Algunas | Pocas ‘ Nunca
o casi Mente veces veces

E15. Le preocupa que (NOMBRE) no se
las arregle bien en la vida cotidiana (en
el dia a dia) (comparado con otras
personas de su misma edad y de su

entorno)
4 |3 | 2 |1 |0
Siempre | Frecuente | Algunas | Pocas | Nunca
o casi Mente veces veces

E16. Le preocupa como (NOMBRE)
manejaria el dinero (solucionaria sus

problemas econdmicos) si usted no
El. Le preocupa la seguridad (la estuviera ahi para ayudarle:
integridad fisica ) de (NOMBRE) (que le
pueda pasar algo malo : tener un _4 |3 |2 |1 |0
accidente, una pelea, fugarse, etc) : Siempre | Frecuente | Algunas | Pocas ‘ Nunca
o casi Mente veces veces
4 | 3 | 2 | 1 | 0 E17. Le preocupa el futuro que le espera
Siempre ‘ Frecuente | Algunas | Pocas ‘ Nunca a (NOMBRE) mas de lo que le
o casi Mente veces veces preocuparia si no estuviera enfermo:




4 | 3 | 2 |1 | 0
Siempre ‘ Frecuente | Algunas | Pocas ‘ Nunca
o casi Mente veces veces
MODULO F: AYUDA DE QUE
DISPONE EL INFORMANTE
F1. ¢Puede wusted acudir a otros

familiares o personal voluntario que le
ayude a cuidar de (NOMBRE) para poder
descansar o cuando usted s6lo no puede
hacerlo?

Si_ No__

F2. ¢Cuantas horas a la semana de
media dedican estas otras personas en
total a cuidar de (NOMBRE)?

MODULO G: REPERCUSIONES EN LA
SALUD DEL CUIDADOR

G1. ¢Durante el ultimo mes ha precisado
usted asistencia médica como
consecuencia directa de la enfermedad
de (NOMBRE)? (La relacion entre la
enfermedad de paciente y la del cuidador
la establece el informante, justificandola.
Si el familiar considera que existe la
relacion y el entrevistador no, el
entrevistador debe anotarlo y justificarlo).
Si No

Hospitalizacion

Medicinas
alternativas

G3. Si toma medicacion, especificar el
farmaco y la dosis:

Dias
totales

Nombre comercial

Mg/Dia

G4. ¢Cuantos dias ha estado usted de
baja por problemas médicos que usted
considere derivados de la enfermedad de
(NOMBRE) durante el ultimo mes?

MODULO H: EVALUACION GLOBAL
DEL INFORMANTE

H1. ¢La enfermedad de (NOMBRE) le ha
obligado a usted a mantener él/ella un
modo de relacién distinto al que usted
cree que tendria si estuviera sano? Si __
No

Hla. Efecto negativo: ¢Por la
enfermedad de (NOMBRE) usted ha
tenido que hacer cosas por é/ella que no
habria hecho si hubiera estado sano y/o
ha tenido que dejar de hacer cosas que
le parecian importantes o interesantes
para usted por ayudarle a é/ella? Si
No

G2. OBJETIVO: ¢Con qué frecuencia ha
NUmero de Pablico | Privado | Concertadinterferido la enfermedad de (NOMBRE)
visitas en|su propia vida durante los udltimos 30
Servicio de dias?
Urgencias
Psiquiatra 1. 2 |3 | 4 |5
Psiclogo Siempre Frecuente | Algunas | Pocas | Nunca
- ocast Mente veces veces
Enfermeria
Trabaj_o Social SUBJETIVO: ¢Esta interferencia ha
Terapia de supuesto para usted un malestar,agobio
Grupo 0 gensacion de sobrecarga durante los
Méedico general dltimos 30 dias?
Otras
especialidades 0 | 1 | 2 | 3 | 4




No ‘ Leve ‘ Moderado | Intenso | Muy Efecto positivo: ¢El cuidado de su
intenso familiar enfermo, a pesar de los
problemas comenados, ha supuesto para
H1b. Efecto positivo: ¢El cuidado de su toda la familia una experiencia
familiar enfermo, a pesar de los beneficiosa en alglin aspecto: Se ha
problemas comenados, ha supuesto para sentido el resto de su familiares Utiles,
usted una experiencia beneficiosa en han descubierto nuevas capacidades y
alglin aspecto: Se ha sentido util, ha cualidades de sus personas que
descubierto nuevas capacidades vy desconocian, han desarrollado tareas
cualidades de su persona que gue no habrian hecho de otro modo o ha
desconocia, ha desarrollado tareas que contribuido a estrechar o mejorar la
no habria hecho de otro modo o ha relacion familiar?
contribuido a estrechar o mejorar la
relacion familiar? 0 |1 | 2 | 3 | 4
No ‘ Dudoso ‘ Poco ‘ Bastante ‘ Mucho
0 |1 | 2 | 3 | 4
No ‘ Dudoso ’ Poco ’ Bastante ‘ Mucho .
MODULO I: EVALUACION GLOBAL
DEL ENTREVISTADOR
H2. Repercusiones globales sobre la
familia: piense ahora en todos los
miembros de la familia de (NOMBRE) 1. Repercusiones sobre el
¢La enfermedad de (NOMBRE) les ha informador: ¢La enfermedad de
obligado a mantener con él/ella un modo (NOMBRE) ha alterado el modo de
de relacion distinto alque tendrian si relacionarse con el informador?
estuviera sano? Si__ No_
Si__ No_
Ila. Efecto negativo: ¢por la
H2a. Efecto negativo: ¢por la enfermedad de (NOMBRE) ha hecho el
enfermedad de (NOMBRE) han tenido informador cosas por éllella que no
que hacer cosas por éllella que no habrian hecho si hubiera estado sano y/o
habrian hecho si hubiera estado sano y/o tenido que dejar de hacer cosas que le
tenido que dejar de hacer cosas que le parecian importantes o interesantes para
parecian importantes o interesantes para usted por ayudarle a é/ella? Si __ No ___
usted por ayudarle a é/ella? Si __ No __ Objetivo: ¢Con qué frecuencia ha
interferido la enfermedad de (NOMBRE)
Objetivo: ¢Con qué frecuencia ha en la vida del informador durante los
interferido la enfermedad de (NOMBRE) Gltimos 30 dias?
en la vida en los miembors de la familia
durante los Gltimos 30 dias? 1 | 2 | 3 | 4 |5
Siempre | Frecuente | Algunas | Pocas | Nunca
1 | 2 | 3 | 4 | 5 o casi Mente veces | veces
Siempre | Frecuente | Algunas | Pocas | Nunca
o casi Mente veces veces Subjetivo:  ¢Esta interferencia ha
supuesto para él/ella un malestar, agobio
Subjetivo: ¢Esta interferencia ha (angustia) o sensacion de sobrecarga
supuesto para ellos un malestar,agobio o durante los ultimos 30 dias?
sensacién de sobrecarga durante los
dltimos 30 dias? 0 | 1 | 2 | 3 | 4
No Leve | Moderado | Intenso | Muy
0 | 1 | 2 | 3 | 4 ‘ ‘ intenso
No ‘ Leve ‘ Moderado | Intenso | Muy
intenso Efecto positivo: ¢El cuidado de su

familiar enfermo, a pesar de los



problemas comentados, ha supuesto
para éllella una experiencia beneficiosa
en algun aspecto: Se ha sentido util, ha
descubierto nuevas capacidades vy
cualidades de su persona que
desconocia, ha desarrollado tareas que
no habria hecho de otro modo o ha
contribuido a estrechar o mejorar la
relacion familiar?

|1 | 2 |3 | 4

1

en la vida en los miembors de la familia
durante los Ultimos 30 dias?

| 2 |3 | 4 |5

‘ Dudoso ‘ Poco ‘ Bastante ‘ Mucho

I2. Repercusiones globales sobre la
familia: piense ahora en todos los
miembros de la familia de (NOMBRE)
¢La enfermedad de (NOMBRE) les ha
obligado a mantener con él/ella un modo
de relacion distinto alque tendrian si
estuviera sano?

Si__ No_

12a. Efecto negativo: ¢por la
enfermedad de (NOMBRE) han tenido
gue hacer cosas por éllella que no
habrian hecho si hubiera estado sano y/o
tenido que dejar de hacer cosas que le
parecian importantes o interesantes para
usted por ayudarle a é/ella? Si __ No __

Objetivo:¢Con qué frecuencia ha
interferido la enfermedad de (NOMBRE)

Siempre

0 casi

Frecuente | Algunas | Pocas
Mente veces veces

Subjetivo: ¢Esta interferencia ha
supuesto para ellos un malestar,agobio o
sensacion de sobrecarga durante los
Gltimos 30 dias?

! | 2 ! | 4

0

Leve | Moderado | Intenso | Muy
intenso

Efecto positivo: ¢El cuidado de su
familiar enfermo, a pesar de los
problemas comenados, ha supuesto para
ustedes una experiencia beneficiosa en
algun aspecto: Se han sentido Utiles, han
descubierto nuevas capacidades vy
cualidades de sus personas que
desconocian, han desarrollado tareas
gue no habrian hecho de otro modo o ha
contribuido a estrechar o mejorar la
relacion familiar?

|1 |2 |3 | 4

No

‘ Dudoso ‘ Poco ‘ Bastante ’ Mucho

Nunca



Anexo 5. Correlacion de variables entre escala de Zarit y ECFOS I
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Anexo 6: Correlacion entre variables de la Caracterizacion

Primania
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