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Resumen:

“The Family Burden Interview Schedule — Short Form" (FBIS-SF) de Tesseler y
Gamache, es una entrevista que permite valorar la carga objetiva y subjetiva, que
representa para las familias, el cuidado de pacientes con trastornos mentales severos.
El Objetivo propuesto fue analizar la carga familiar objetiva y subjetiva.

Material y Método: La Entrevista es de formato Modular (11 Modulos) con
puntuaciones independientes. Las areas abordadas son carga objetiva y subjetiva en
ayuda familiar en actividades de la vida cotidiana, contencion de comportamientos
alterados, motivo de preocupacion por el paciente, gastos econémicos, cambios en la
rutina diaria del cuidador, motivos de preocupacion por el paciente, ayuda que
dispone el informante, repercusiones en la salud del cuidador, beneficios vy
gratificaciones, estigma y repercusion global del informante y del entrevistador. Cada
médulo se valora mediante respuestas. Dicotémicas y Escalas de tipo Likert,
compuesto por diferentes numeros de items.

La muestra poblacional fue seleccionada en 93 cuidadores mayores de 18 anos
que lleven conviviendo mas de 30 dias con familiares donde se recopil6 la informacién
de datos, tales como: edad, sexo y vinculacion familiar.

En la presente investigacion se efectué un analisis de la fiabilidad y de
consistencia interna, asi como una adaptacion semantica. Con los registros obtenidos
del instrumento se generd una base de datos a fin de estructurar organizativamente
las variables involucradas en el estudio. Posteriormente se procedié a efectuar el
andlisis estadistico de los datos mediante un Andlisis univariado para describir la
distribucién y frecuencia de cada variable incluida en el cuestionario, Analisis
bivariado de asociacién entre las variables utilizando el test de x* ajustado con los
datos sociodemograficos de edad y sexo, por ultimo el Andlisis de interdependencia
de variables empleando el método factorial de correspondencia mdltiple, el cual
genera agrupamiento de atributos similares de los sujetos teniendo en cuenta los
niveles de carga objetiva y subjetiva. En todos los casos se trabajé con un nivel de
confianza del 95%.

Resultados: El valor global del alfa de Cronbach obtenido para determinar la
consistencia interna fue de 0,79 valor aceptado para la fiabilidad del instrumento.



La mayoria de los cuidadores se encuentran en el rango de 21 a 65 afnos
(83,9%) y su distribucién segun sexo es de 61,29% para el femenino y el 38,71%
para el sexo masculino.

La mayor carga objetiva (El familiar cuidador a dedicado tiempo) en los items
compras (70%), por las noches ocasiona molestias (64,3%), el mayor tiempo
dedicado al paciente por parte del familiar cuidador (1 0 2 veces a todos los dias) en
el item tiempo familiar (12%). El 65% de los familiares cuidadores tienen ayuda de
terceros. La mayor carga subjetiva (Preocupacién del familiar) en los items aseo
(80%), salud y futuro (53,8%).

Conclusiones: Elevados niveles de carga familiar del cuidador se asocian a
diferentes areas de la vida. El producto de esta carga, ademas afecta a distintos
campos de la vida familiar, pero fundamentalmente supone un importante impacto en
el funcionamiento emocional ante el desconocimiento de la enfermedad y tiempo

dedicado al cuidado.

Palabras Clave:
The Family Buden Interview Schedule, familias cuidadoras, carga objetiva,

carga subijetiva.



Abstract:

“The Family Burden Interview Schedule - Short Form” (FBIS-SF) of Tesseler
and Gamache, it is a subjective interview that allows to value the objective load and
that represents for the families the care of patients with severe mental upheavals. The
objective in this one investigation, it was to analyze the objective and subjective
familiar load.

Matherials and methods: The interview is Modular format (11 you modulate)
with independent ratings. The areas addressed are objective and subjective burden on
family assistance in activities of daily living, containment of altered behavior, concern
for the patient, economic costs, changes in daily routine caregiver concerns by the
patient, help has the informant, impact on the caregiver's health, benefits and perks,
stigma and overall impact of the informant and the interviewer. Each modulates is
assessed by Dichotomous responses and Likert scales composed of different
numbers of items. The population sample was selected in 93 caregivers aged 18 with
coexisting to over 30 days with relatives where information was collected dates, such
ace age, sex and family ties. In the present investigation an internal analysis of the
reliability and consistency ace well cultural ace to adaptation was made. With record
obtained from the instrument generated to variable database to organizationally
structure the involved in the study.Then we proceeded to perform the statistical
analysis of the dates using to univariate analysis to describes the distribution and
frequency of each variable included in the questionnaire, bivariate variable analysis of
association between the using the for test x2 adjusted sociodemographic dates on age
and sex Finally Analysis interdependence of the variable using multiple
correspondence factorial method, which generates similar grouping attributes of
subjects given levels load objective and subjective. In all you marry we worked with to
confidence level of 95%.

Results: The overall estimates of Cronbach's alpha to determines the internal

consistency was 0,79 accepted estimates for the reliability of the instrument.



Most caregivers plows in the range of 21-65 years (83,9%) and to their
distribution by sex is 61,29% for females and 38,71% the for evils.

Major The objective burden (The family to caregiver to put Time) for items
purchases (70%), AT night you cause discomfort (64,3%), the dwells Time devoted to
patient by the family to caregiver (1 or 2 times daily) in item family Time (12%).65% of
family caregivers need help from others. The subjective burden opinion (Concern
family) in grooming items (80%), health and future (53,8%).

Conclusions: High levels of family to caregiver burden associated with different
area of life. The product of this burden also affects various fields of family life, but
mainly to emotional major impact on functioning before the ignorance of the disease
and Time spent in care. Keywords: The Family Burden Interview Schedule, family

carers, objective burden, subjective burden.

Key words The Family Burden Interview Schedule, family caregiving, objective

burden, subjective burden
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Introduccion:

Las familias desempefian un papel clave en el cuidado de los enfermos
mentales y son en muchos sentidos los principales proveedores de atencién V- Su
significado es polisémico. La postura que plantea un solo modelo de familia es
insensible a la evidente diversidad econémica, social y cultural de nuestros paises. La
familia como forma de organizacién social constituye un microcosmos de relaciones
de produccién, reproduccion y distribucidén, con una estructura de poder y un caudal
de componentes ideolégicos y afectivos que le han permitido su reproduccion y
persistencia en el tiempo. Las relaciones de familia y de parentesco se establecen
por filiacidn, por nacimiento, y generan redes de relaciones, de solidaridades, de
responsabilidades mutuas y fuertes reciprocidades . La familia moderna, constituida
por el tipo nuclear-paternalista, ha entrado en fuerte movimientos debido a los
diferentes cambios. Ante los diferentes cambios que se estan viviendo en el orden
econdémico y su inevitable consecuencia en la vida social, es imposible que no haya
crisis en la unidad familia. En realidad no esta en crisis la familia, sino que una

concepcidn, un estilo, una modalidad.

Asi, ciertas pautas esperadas de los comportamientos parentales han sido
significativamente alteradas. Cada vez los vinculos intrafamiliar son mas laxos e

inestables, con roles cambiantes y sustituibles, yuxtapuestos o incongruentes.

La familia es una de las principales estructuradoras de identidades, con un
gran poder de construir subjetividad. Al presenciar un momento donde las familias
viven un gran cambio, es inevitable que haya consecuencia en el orden subjetivo en

cada persona, asi las familias estan aprendiendo a reformar sus roles.

También se entiende como un sistema de personas unidas y relacionadas por
vias del afecto y la proximidad, que pueden conllevar parentesco 0 no y que
comporta el primer marco de referencia y socializacion del individuo; es el ndcleo

basico donde se desarrollan los cuidados, ya que a pesar de los servicios de la red



publica y de los recursos disponibles, son los familiares los principales implicados
para los cuidados ©.

El papel de la familia dentro del contexto psiquiatrico, es considerada como un
factor modulador del curso de la enfermedad, funcionando como potencial preventivo
y curativo, pero también, como mantenimientos de conductas o situaciones

estresantes que favorecen las recaidas.

La enfermedad por ser una situacién fuera de lo esperado en el desarrollo de la
familia, genera un gran impacto, pero su nivel de gravedad depende de la habilidad y
capacidad de esta para afrontarla.

Este proceso se repite en el campo de la Salud Mental, comprometiendo asi la
necesidad de reestructurar los objetivos de las instituciones orientando sus
intervenciones hacia las unidades familiares y lazos sociales primarios existentes o

potenciales.

Con el cierre gradual de los hospitales psiquiatricos en paises con sistemas de
atencién desarrollados, las responsabilidades se estan transfiriendo a las familias. La
labor de éstas sera positiva o negativa en funciéon de su capacidad de comprension,
de sus conocimientos tedéricos y practicos y de su preparacion para atender al
enfermo mental. Por esos motivos, una estrategia comunitaria importante consiste en
ayudar a las familias a comprender la enfermedad, alentar la observancia de la
medicacion, reconocer los signos tempranos de recaida y corregir rapidamente las
crisis. Esto posibilitard una mejor recuperacién y reducira la discapacidad social y
personal . Si bien el mundo familiar es un entramado de vinculos de solidaridad,
también estd cargado de ambivalencias y tensiones, de acuerdos tacitos y de

enfrentamientos reales .

La reforma psiquiatrica se ha considerado como un proceso de
“desisintitucionalizacion” o el abandono por cierre o profunda transformacion de los
viejos hospitales psiquiatricos y la implantacion sustitutiva de servicios comunitarios
de tipo residencial no hospitalario, ambulatorio y de atencion intermedia. En 1965 se
promulgé en Estados Unidos la llamada Ley Kennedy, que puede ser considerada



como punto de partida oficial de los movimientos de reforma ocurridos en todo el
mundo occidental durante las siguientes dos décadas. Probablemente la
insatisfaccion con el régimen hospitalocéntrico que habia regido la asistencia de los
enfermos mentales desde el siglo XV, junto con las posibilidades, a partir de 1950, de
tratar a los pacientes psicoticos graves fuera del hospital con tratamientos
farmacolégicos eficaces, asi como el movimiento social conocido como “contracultura”
que estaba teniendo lugar simultdneamente en Estados Unidos y Europa, constituyen
algunos de los ingredientes que dieron impulso y contenido a estos movimientos

reformistas.®

Este proceso coincidié con la crisis del modelo medico de la salud mental
frente a una serie de postulados dispares, no empiricos y con una fuerte carga
ideolégica que englobamos laxamente bajo el término de antipsiquiatria y que
preconizaban autores como Cooper y Laing en Gran Bretana, Foucault en Francia y
fundamentalmente Basaglia en ltalia. Ademas del movimiento antipsiquiatrico, la
reforma de la salud mental tuvo otro importante foco de influencia en el Reino Unido.
La transformacion del sistema britdnico siguié una aproximacion empirica y en ella
desempefiaron un papel importante una serie de expertos en epidemiologia
psiquiatrica y en planificacion de servicios que desarrollaron programas de evaluacién
del proceso en areas concretas y donde se efectuaron los primeros estudios de
costes de programas asistenciales en salud mental .

El modelo prototipico de reforma psiquiatrica es conocido como “Psiquiatria
Comunitaria”, que ha consistido en el desplazamiento de la asistencia del hospital
psiquiatrico a la comunidad. No obstante, la reforma ha tenido objetivos y métodos
diferentes en los diversos paises, incluso en las distintas regiones de un mismo pais,
de manera que son mas las diferencias entre estos movimientos reformistas que sus
semejanzas. Sin embargo, pueden trazarse algunas caracteristicas comunes de
ambito internacional; como ejemplo, la reforma psiquiatrica parte de la obsolescencia
del sistema de salud mental anclado en modelos del siglo XIX, con los mismos
servicios institucionales de entonces y con inversiones muy por debajo de las

necesidades reales de la poblacién. Asi, el proceso de reforma psiquiatrica no implico



en realidad la sustitucién de unos servicios por otros, sino la creacién de servicios
comunitarios donde antes no los habia. También el proceso ha carecido de una
secuencia logica de planificacién temporal. Asi se ha procedido al cierre de los
servicios hospitalarios antes de la implantacion plena de una red asistencial
comunitaria alternativa. El proceso se ha acompanado del trasvase de la
responsabilidad de una parte sustancial de la atencion desde el sector sanitario
publico a otros sectores sin una dotacién adecuada de recursos o un estudio de los
costes y de la carga asociada desde una perspectiva de la sociedad. Este trasvase se
ha efectuado entre otros fundamentalmente a la familia. Los estudios de carga familiar
indican que se trasvasa a las familias un peso considerable de la atencion, sin una

dotacion de sistemas de apoyo para este colectivo "

En nuestro pais; el Estado Tutelar sufre una serie de criticas que consiste
principalmente en restringir sus asistencialismo para pasar hacia un Estado que debe
responder a la construccion de ciudadania y a la proteccién del sujeto de derecho,
donde refuerce la estructura familiar como espacio primario de proteccion, cuidado y
sociabilizacion, siendo la institucionalizacion un recurso extremo y muy fundada

justificacion.

Es un desafio encontrar la necesidad de atencidn familiar en instituciones de
salud mental. En las practicas institucionales se retoma constantemente la discusion
sobre el qué hacer con las familias con respecto a sus demandas, inquietudes,
ansiedades, expectativas y resistencias. El enfoque estd puesto en pensar ciertas
dinamicas familiares que estan en situacién de demandas de ayuda, ya que no han
podido resolver para algunos de sus miembros una esperada sociabilizacién o

funcionamiento psico-social.

Histéricamente atender al “enfermo” de la familia era aislandola de ella,
aumentando la fragilidad social, desapropiandolo de todas las redes vinculares
existentes y no posibilitando otras. En el contexto de reestructuracion que se estan
realizando en el campo de la Salud Mental, la potestad de este objeto de intervencién
es comprender los procesos dinamicos internos que existen, como también los

diferentes cambios que se suscitan en las familias de pacientes enfermos mentales.



La Salud Mental es un Derecho inalienable que debe ser velado por un Estado
que no desatienda su rol protagénico Este posicionamiento muestra avances en

recientes reformas en el plano normativo e institucional a nivel nacional.

En la Rep. Argentina, con la sancién de la ley 26657 Nacional de Salud Mental
el 26 de Nov. de 2010, donde uno de los puntos centrales es la prohibicién de crear
nuevos manicomios, tanto publicos como privados y adaptar los actuales hasta su
sustitucion definitiva por dispositivos de inclusion social tales como, atencién con
internaciones breves en hospitales generales, equipos interdisciplinarios en los
centros barriales, cooperativas de trabajo, casas de convivencia, en fin, distintas
alternativas de atencién que no alejen a la persona de su nucleo social y familiar, ni

restrinja innecesariamente su autonomia personal ©

La sancion de esta ley también pas6 por cambios histéricos en el marco de la
salud mental que conlleva a entender los cambios dindmicos en las familias
cuidadoras, pero para eso es importante hacer un recorrido histérico por estos
procesos de cambios, ya que su proceso también fue un largo atender y entender el
nivel de complejidad que demanda la salud mental siempre acompafada
histéricamente de una Institucién que representa la Politica Social Nacional vigente
de turno. Esta, fue fluctuando su funcionamiento y participacion acorde a los logros
alcanzados y a su vez por los cambios en la politica de Estado.

Como lo explica Leonardo Gorbacz, © se ha recorrido en los Gltimos cuatro
anos un largo camino para poner a tono el abordaje de la salud mental en todo el
pais con instrumentos y principios internacionales en materia de salud y derechos
humanos, como son: los Principios de Naciones Unidas para la Proteccion de los
Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencidén de la Salud Mental (1991), la
Convencién Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) y la
Declaracion de Caracas (1990).
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Ese recorrido ha incluido, como un elemento fundamental aunque no
exclusivo, la sancién de la Ley Nacional N°® 26.657, promulgada el 2 de diciembre de
2010.

Tal como lo resalta la exposicién de motivos del Proyecto de Ley Nacional de
Salud Mental, constan entre sus antecedentes mas proximos el Proyecto de Ley
presentado en 2007 (Expediente 276-D-07) y el Dictamen conjunto de las Comisiones
de Accién Social y Salud Publica, Legislacion General y Justicia de la Honorable
Camara de Diputados, aprobado con modificaciones el 9 de diciembre de 2008
(incluido en el Orden del Dia 1625 de 16 de diciembre de 2008), que recoge gran
parte de los aportes, modificaciones y propuestas que surgieron en el proceso de
debate del marco normativo con los actores involucrados en el campo de Salud
Mental y Derechos Humanos, entre ellos, los aportes de la Secretaria de Derechos
Humanos del Ministerio de Justicia, Seguridad y Derechos Humanos de la Nacién; de
la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS); del Centro de Estudios Legales y
Sociales (CELS); del Consejo General de Salud Mental de la ciudad de Buenos Aires;
del Movimiento Social de Desmanicomializacién y Transformacién Institucional; y de
muchos otros referentes latinoamericanos e internacionales; autoridades nacionales,
provinciales y municipales en la materia, legisladores y jueces nacionales; otros
integrantes de organismos de derechos humanos; autoridades e integrantes de
equipos e instituciones de salud; investigadores y docentes de universidades
publicas; integrantes de asociaciones de familiares y usuarios de atencién en Salud
Mental. Asimismo, el Proyecto de Ley Nacional de salud Mental, también fue puesto a
consideracion en numerosos encuentros en distintas instituciones y jurisdicciones del

pais (7

Entre otras cuestiones, refiere la exposicidon de motivos que, a partir de la
apertura democratica que viviera nuestro pais desde 1983, la salud mental fue
caracterizada como una de las prioridades del sector salud. Fue en esa época que se
puso en marcha un proyecto de organizacion nacional del area y se crearon los

denominados “programas participativos nacionales”, que instalaron la cuestién de la
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desinstitucionalizaciéon, con experiencias concretas a partir de los '90 en las
Provincias de Rio Negro, Santa Fe y San Luis, y para el caso de la Ciudad Autbdnoma
de Buenos Aires, con la sancién de la Ley 448 (2000) (Adla, LX-E, 5902) ).

Como bien aclara el Dr. Cohen, todo proceso de transformacion, se ve
sometido a distorsiones o simplificaciones producto de intereses corporativos o
econdémicos. Por eso, desinstitucionalizacién no es dejar a las personas con TMS
(Trastornos Mentales Severos) librados a su destino; dejarlos desamparados en la
calle; no es aprovechamiento econémico de los espacios fisicos que ocupan y/o la
venta de los terrenos; no es reduccion del numero de camas de internacion sin
instalar las respuestas alternativas para el tratamiento y la rehabilitacién. No es un
planteo anti psiquiatrico. Tampoco significa enviar a las personas con TMS
(Trastornos Mentales Severos) a las prisiones, hogares de ancianos o equivalentes;
no es idealizacién de la locura ni desconocimiento de los avances cientificos,

tecnolégicos y legales.

Implica un cambio cultural, decisién politica, cambio de actitud en los
profesionales, empoderamiento de los usuarios y familiares. Requiere tiempos
prolongados y la necesidad de aprender con la vivencia (habitos, prejuicios,
valores).Implica un camino critico que genera inevitablemente crisis e incertidumbre,
indicadores estos de un cambio real, un salto cualitativo hacia un sistema de salud
mental més justo para todos ©.

La Exposicién de Fundamentos del Proyecto de Ley, postula que “segun el
Informe de la Salud en el mundo de la Organizacién Mundial de Salud (OMS) del afio
2001, el 25% de la poblacion mundial padece uno o més trastornos mentales o de
comportamiento a lo largo de su vida; que una de cuatro familias tiene al menos uno
de sus miembros con padecimientos mentales (OMS, 2001); que la carga que
representa el familiar enfermo no es sélo emocional sino econémica y que el impacto

de la enfermedad mental es ademas de negativa, prolongada (UK 700 Group, 1999)
(7)
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Por su parte, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establece que “la
dependencia es la limitacion en la actividad para realizar algunas actividades claves y
gue requiere una ayuda humana que no se necesitaria de forma acostumbrada para
un adulto sano “y que “es dependiente la persona que no es completamente capaz de
cuidar de si misma, de mantener una alta calidad de vida, de acuerdo con sus
preferencias, con el mayor grado de independencia, autonomia, participacion,
satisfaccion y dignidad posible” (WHO, 2000a) .

La progresiva desinstitucionalizacién de pacientes psiquiatricos que hasta
entonces habian estado internados ha tenido como consecuencia que numerosas
familias enfrenten las obligaciones que conlleva el cuidado de un pariente enfermo, y
para muchos familiares la adopcién del rol de cuidadores. En la mayoria de casos
este cambio no ha ido acompanado de intervenciones que hayan instruido a los
familiares sobre la enfermedad y las estrategias de afrontamiento necesarias para

optimizar el desempefio de dicho rol %.

Estas familias se ven obligadas no sé6lo a brindar apoyo fisico y emocional,
sino también a soportar las perjudiciales consecuencias de la estigmatizacién y la
discriminacion, presentes en todo el mundo. Aunque no se ha estudiado
suficientemente la carga que representa cuidar a un familiar con un trastorno mental
o conductual, los datos indican que, en efecto, esa carga es importante . El
trasvase de la responsabilidad de la asistencia cotidiana a estos pacientes desde las
instituciones a las familias, ha planteado la necesidad de no limitar la evaluacion al
analisis de los sintomas, sino considerar también el funcionamiento y adaptacion

social asi como la carga de la familia o del cuidador .

Cuando alguien se enferma dentro del sistema familiar, hay un cuidador
principal generalmente sin que haya llegado a desempenar ese papel por un acuerdo
explicito de la familia. Cuidador que dedica una gran parte de su tiempo (medido por
horas) al cuidado del familiar enfermo y no percibe por esto una remuneracién

econémica. Para Rivera ©, el cuidado informal es la atencién no remunerada que se

13



presta a las personas con algun tipo de dependencia psicofisica por parte de los
miembros de la familia. Pero, el peso del cuidado cae sobre el cuidador principal
(Aramburu, Izquierdo y Romo 2001, Mateo et al 2000, Rodriguez, Sancho, Alvaro y
Justel 1995).Es muy raro que toda la familia comparta equitativamente el cuidado del
enfermo dependiente tratando de "trabajar en equipo”. La mayoria de las veces el
cuidador principal es el cuidador tnico ©.

El cuidador principal es aquella persona que dedica la mayor parte de su
tiempo a atender las necesidades de las personas dependientes, Por lo general,
asume tareas del cuidado, con la responsabilidad que ello implica, es percibida por
los restantes miembros de la familia como responsable de la persona dependiente y

no es remunerada econémicamente ),

Se asegura que el cuidado de personas con demencia es mucho mas
estresante que atender a personas con dependencia fisica 0 con muy pocos
problemas emocionales o conductuales. Esto al parecer se debe a que el cuidador
del paciente con demencia debe introducir mayores cambios en su estilo de vida,
tiene una mayor limitacion social, sufre una alteracion de la relacién interpersonal

cuidador - enfermo y disminuye la gratificacion por parte del receptor de los cuidados
(13)

Se plantea que los cuidadores de pacientes con demencia se afectan
doblemente, ya que presencian el deterioro progresivo e inevitable de un ser allegado
y al mismo tiempo, se esfuerzan por prestarle los niveles cada vez mas altos de

atencién que necesita "¥.

Estas personas son descritas habitualmente como segundas victimas de la
enfermedad, debido a que el problema de la dependencia no solo afecta a quien la
padece, sino también a quienes tienen que facilitar la ayudas necesarias para que
puedan seguir viviendo dignamente 9.

14



No es casual que la mayor parte de los estudios realizados en cuidadores sea
de personas que sufren demencia, esta preponderancia se basa en la consideracion

de que estos cuidadores se encuentran en una situacién de mayor vulnerabilidad .

Las personas cuidadoras son un grupo situado al margen del sistema sanitario
por no tratarse directamente de pacientes y al margen del mercado laboral por no

realizar una actividad remunerada.

En la literatura cientifica “carga familiar” define los efectos y consecuencias de
vivir con una persona afecta de una enfermedad mental grave. Los primeros estudios
al respecto fueron realizados por Treudley en 1946 y Claussen y cols. Ya en 1955 su
objetivo se centraba en determinar la viabilidad de desinstitucionalizar a los
pacientes. El concepto de carga se remonta a principios de los afos 60,

concretamente a un trabajo "

, realizado para conocer qué efectos tenia sobre las
familias el hecho de mantener en la comunidad a pacientes psiquiatricos, como parte
de la asistencia psiquiatrica comunitaria que se estaba implantando en Gran Bretafa

en aquel tiempo.

El interés principal de este trabajo era conocer como afectaba a la familiay a la
vida doméstica la convivencia con estos pacientes (por ejemplo, cargas econémicas,
verglienza por tener un paciente psiquiatrico en la familia). Posteriores trabajos
acerca del impacto de esta forma de asistencia psiquiatrica sobre la familia incidian
en la necesidad de evaluar estos efectos desde una amplia perspectiva '®, a la vez
que ponian de manifiesto las dificultades conceptuales en torno al término de carga.
El problema principal residia en las diferencias entre lo que los investigadores, por un
lado, y los familiares, por otro, consideraban carga. Estas diferencias en cuanto al
significado del término fueron el origen de la primera distincién entre carga "objetiva",
o efectos concretos sobre la vida doméstica, y carga “subjetiva”, definida como
sentimientos subjetivos o actitudes hacia el hecho de la convivencia con un familiar
con problemas psiquiatricos. Los trabajos sobre la carga de los familiares referida al
ambito de la salud mental continuaron durante los afios 70.
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La carga objetiva se define como cualquier alteracion potencialmente
verificable y observable de la vida del cuidador causada por la enfermedad del
paciente. Se origina en las labores de supervisidon y estimulacién del paciente.

La supervision hace referencia a los esfuerzos de los familiares por asegurar
que el paciente tome la medicacién, duerma y no presente alteraciones de conducta.
La estimulacién incluye todo lo relacionado con la motivaciéon del paciente para que
se ocupe del propio autocuidado, alimentacién y actividades de la vida diaria, y en
muchos casos, la suplencia del paciente en estos aspectos ante la imposibilidad de
que él mismo las realice. Las principales limitaciones del concepto son la
cuantificacion de esa carga y su atribucion a la enfermedad.

La carga objetiva del cuidador se relaciona con la gravedad de los sintomas
de la enfermedad aunque no esta claro en los estudios cuales son los sintomas que
mas inciden en la carga. Para algunos trabajos son las conductas destructivas,
agresivas o suicidas los responsables de mayores alteraciones en los cuidadores. En
otros, el retraimiento, autoabandono, pasividad, etc. los mas relacionados con la
carga del cuidador. Socialmente no son aceptadas las conductas extravagantes,
provocativas, desafiantes o agresivas que las de aislamientos, retraimientos o
depresivas. Mientras que los sintomas negativos son menos llamativos y en
ocasiones se confunden con conductas normales no identificandose como sintomas
de la enfermedad, sino como parte del caracter de los pacientes. Ello origina mayor
rechazo y sensacion de carga al interpretar que los pacientes deberian poder
controlarlos. Los sintomas positivos se relacionan directamente con la enfermedad,
son intermitentes y menos frecuentes mientras que los negativos suelen ser cronicos.
La falta de resultados concluyentes nos indica la necesidad de buscar la relacion no
entre la intensidad global de los sintomas y la carga global, sino entre dimensiones
de sintomas y dimensiones especificas de la carga. El efecto de la edad y el sexo en
la carga es dificil de interpretar. Como referimos algunos trabajos sefalan que,
cuando el enfermo es varon, la alteracién de la dinamica familiar y del tiempo libre es

mayor. Y otros estudios sugieren que el impacto de la enfermedad del vardén es
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positivo para sus esposas al potenciar su desarrollo personal, responsabilidad e
independencia.

La edad del paciente muy relacionado con la duraciéon de la enfermedad
modifica el tipo de carga. A mayor edad lo es también la carga global y cuanto mas
joven es el paciente mayor tendencia a causar cargas objetivas. Si bien la duracién
de la enfermedad es importante la constancia y severidad de los sintomas ejerce una
mayor influencia en la carga. Enfermedades intermitentes o episdédicas en
determinadas formas de esquizofrenia y trastornos bipolares pueden suponer menor
carga que formas severas y crdnicas de neurosis, alcoholismos, depresién o

trastornos de personalidad 9.

Una variable fundamental en la carga familiar es la composicion de la familia,
el numero total de miembros que la integran, su edad, sexo, roles, relaciones entre
ellos y la forma que se organiza la vida familiar. Se han encontrado diferencias en las
expectativas hacia el paciente entre las familias de origen (paternales) y las familia
propias (conyugales). Las familias de origen, las formadas por los padres de los
pacientes, presentan menores expectativas y una mayor tolerancia al paciente.
También influye en la carga el numero de personas entre las que se distribuyen las
tareas, siendo menor la carga en las familias extensas que en las nucleares. La
existencia de hijos aumenta la carga, especialmente para las mujeres. Siendo mayor
para las mujeres trabajadoras que para las que se dedican a las tareas de la casa.

Tres aspectos de la clase social determinan la carga familiar objetiva, los
ingresos familiares que determinan la carga econémica (indirectamente los ingresos
determinan también el tipo de ayuda que se puede conseguir para el paciente y la
condicién de vida del paciente), el nivel de educacién y la forma de buscar apoyo y

ayuda.

La mayor prevalencia de enfermedades mentales entre las clases sociales

bajas, aumenta el conocimiento de la enfermedad y en consecuencia la tolerancia de
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la misma. Por otra parte, las familias de baja clase social estan sometidas a otros

factores crénicos que se suman a los de la presencia de una enfermedad mental '),

El soporte social y la estructura de la red social son importantes para la salud
tanto fisica como mental. La convivencia con un enfermo mental se reconoce como
un factor estresante grave y el soporte social actta como un factor modulador de
estrés. Las caracteristicas de la red de soporte social, tamafo, densidad
homogeneidad, dispersion, determinan el soporte social que recibe la familia y que
ayuda a afrontar la carga (')

La carga de la enfermedad mental se ve influenciada por las leyes sociales, el
sistema sanitario de salud mental y la politica de empleo. El empleo es un
determinante en la cuantia de ingresos y del tiempo que los pacientes y sus
familiares pasan en el hogar, en los roles de funcionamiento de otros familiares y en
las relaciones sociales. La estructura de los servicios de salud mental esta
influenciada por los costes, la disponibilidad, la diferenciacion de servicios, y otras
caracteristicas que modifican la carga de la enfermedad mental ('),

La carga subjetiva hace referencia a la sensacion de soportar una obligacion
pesada y opresiva originada en las tareas propias del cuidador y en el hecho mismo
de que un familiar sufra una enfermedad de estas caracteristicas. La carga subjetiva
se relaciona con la tensidon propia del ambiente que rodea las relaciones
interpersonales entre el paciente y sus familiares y las preocupaciones generales por
la salud, seguridad, tratamiento y futuro del paciente ©%.

En la practica se encuentra recurrentemente el abandono o fracasos en los
tratamientos debido a no poder movilizar ciertos funcionamientos estereotipados
dentro de las dinamicas familiares, llevando asi al paciente designado a no correrlo
de su rol perpetuando el sintoma y resistiendo el cambio. Esto es consecuente de

que muchas veces las instituciones se posicionan en complicidad a estas dinamicas
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cediendo a las demandas de los grupos familiares y no buscando formas de

resolucion como alternativas al problema familiar.

Los padecimientos mentales son de alta complejidad y la intervencién familiar
es un integrante mas en el proceso de prevencién, asistencia y rehabilitacién, pero

todo este proceso no resta la carga emocional y econdmica que suscita.

Las relaciones de los miembros de la familia con el paciente y los
correspondientes vinculos afectivos tienen una influencia trascendental en la
apreciacion de las expectativas de roles, el compartir responsabilidades, la tolerancia,
la afectividad, la intimidad, etc.

Las caracteristicas personales son la clave para entender las discrepancias
entre la carga objetiva y subjetiva. Para comprender mejor estas son utiles conceptos
como las estrategias de afrontamiento, dominancia, habilidades sociales e
interpersonales, habilidades en la solucion de problemas, etc.; también el estudio de
la importancia de la vision personal o paradigma de las enfermedades mentales, la
tolerancia a las desviaciones de la norma y las actitudes hacia la enfermedad mental.
Por ejemplo, los mecanismos de negacidon, racionalizacion o redefinicion del
problema pueden explicar la disminucién de la carga subjetiva esperable en funcién
de la objetiva. Recordemos que todas las personas intentamos siempre adaptarnos a

las situaciones estresantes ",

Las familias, como los individuos, tienen sus propios mecanismos para afrontar
en conjunto los problemas. Asi, el nuevo marco en que cada miembro de la familia
tendria que desenvolverse, ante la presencia de la enfermedad mental en uno de los
integrantes, estara determinado por la capacidad de la familia para redistribuir los

roles, enfrentarse al estigma y resistirse al aislamiento social.

La percepcién de la ayuda, por si misma, es tan importante como la
disponibilidad de la misma e incluso como su existencia. Una persona puede estar
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recibiendo ayuda pero no percibirla como tal si esta no se siente cuidada, querida,

valorada y estimada como miembro de un grupo con obligaciones y metas comunes
(19)

Lo que en un determinado contexto social constituye una pesada carga, no lo
es en otro diferente. Las ideologias personales, politicas, religiosas o filosoficas
determinan la actitud ante la enfermedad mental, sus causas y la forma de
afrontarlas. Las variedades culturales determinan el tipo de tratamiento que se
considera adecuado y aceptable, y el tipo de salud mental disponible. Definen el
cémo, cuando, donde, quién y con qué frecuencia se debe atender a los enfermos
mentales, y en consecuencia las ayudas que deben estar disponibles ante las

necesidades de estos enfermos y familiares '),

En las ultimas décadas, numerosos estudios se han desarrollado para evaluar

2122 El presente estudio se centrara en el “The Family Burden Interview

esta carga
Schedule — Short Form" (FBIS-SF) de Tesseler y Gamache, es una entrevista que
permite valorar la carga objetiva y subjetiva, asi como el costo econémico que

representa para las familias el cuidado de pacientes con trastornos mentales severos
(23, 24,25)

Tessler y Gamache proporcionaron importantes investigaciones sobre el
impacto de la enfermedad mental en la familia a través de entrevistas realizadas a
cientos de los familiares de enfermos mentales entre 1989 y 1997. Segun los autores,
el cémo las familias reaccionaban a la experiencia de la enfermedad mental de un
familiar, dependia de muchos factores sociales, incluyendo como los servicios
publicos de salud mental estan organizados y financiados, y si las familias se sienten

juzgados o apoyados por profesionales.

La mayoria de los miembros de la familia experimentan una variedad de
emociones que van desde el apoyo incondicional y la gratificacion a la ira y el

rechazo por eso, nombraron a la experiencia familiar del cuidado de un enfermo
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mental en términos de sentimientos negativos y positivos. Ellos toman un enfoque
holistico de la experiencia familiar y presentar una variedad de respuestas de la
familia y dilemas. Los miembros de la familia cuyas historias se cuentan son diversos
en relacion a la raza, el género, la edad, las caracteristicas demograficas y la relacion

de sus familiares con las enfermedades mentales.

Los investigadores, encuentran que la cantidad de carga de sentimientos
positivos y negativos de los miembros de la familia depende, en parte, desde qué
dimension se esta abordando. Cuando la carga se define como la ayuda en la vida
diaria, son menores los sentimientos negativos de lo que se pensaba. Por otra parte,
la carga subjetiva asociada con la supervisidn y el control es sustancial.

Otra diferencia es que el rol de la familia contribuye a la mayoria de las
dimensiones de la carga. Por ejemplo, una madre que vive con un hijo adulto con
esquizofrenia experimenta una situacién diferente que el hermano que ha salido de la
casa familiar y se mudé a otro estado. En estudios, sobre la carga objetiva referida a
desembolsos econdmicos que se espera de los miembros de la familia para la
medicacion y el tratamiento, la conclusién de los principales implicados es inferior a la
mayoria de los gastos que se centrd en cambio en las necesidades personales o de
supervivencia, 10 que para una submuestra de los miembros de la familia implica
gastos considerables. Este trabajo es una investigacion de importante hallazgo para
los profesionales relacionados con el trabajo social, la salud publica y la politica
publica de salud mental.

Su version en castellano se denomina "Entrevista de carga familiar objetiva y
subjetiva" ECFOS y ha sido validada por el grupo espafiol PSICOST y ha mantenido

la integridad del instrumento (?¢: 27 28.29.30).

La entrevista ECFOS-II fue desarrollada a partir de la traduccién al castellano
de The Family Burden Interview Sche -dule-Short Form (FBIS-SF). La traduccién del

original la realizaron tres profesionales en salud mental de forma independiente. De
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las tres versiones, el equipo investigador consensu6é una definitiva, la cual fue
retrotraducida. Esta traduccién inversa confirmé el ajuste de la traduccién de la
entrevista con la original. Posteriormente se aplico la version traducida del FBIS-SF a
40 familiares de pacientes con esquizofrenia pertenecientes a los centros
participantes de las comunidades autonomas de Madrid, Cataluna, Navarra y

Andalucia.

A partir de este analisis de comprension de los items y de factibilidad de la
administracion el comité de expertos que desarrolld el instrumento decidi6 introducir y
modificar algunos items. Se afadieron cuatro modulos a la entrevista original con la
finalidad de cubrir ciertos aspectos hasta entonces ausentes que debian ser tenidos
en cuenta al evaluar la carga experimentada por los cuidadores principales de
personas con esquizofrenia. EI ECFOS-II es una entrevista auto o heteroaplicada de
aproximadamente media hora de duracion. Su ambito de aplicacion es el de
cuidadores principales de personas con esquizofrenia que viven en la comunidad. La
entrevista esta compuesta de un apartado introductorio en el que se recogen aspectos
sociodemograficos y por diferentes modulos que evallan las dimensiones de la carga
familiar, la ayuda proporcionada en las actividades de la vida diaria del paciente, la
contencion realizada de los comportamientos alterados, un listado de 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. Cada
uno de estos mddulos se valora mediante respuestas dicotomicas o mediante escalas

tipo likert, que oscilan entre 4 y 5 puntos.

Como ejemplo a los estudios del grupo espanol PSICOST segun Martinez A
@Y concluye que, la edad media del cuidador era de 55 afios y prevalece como
cuidador los progenitores. La correlacion entre la carga objetiva (frecuencia de las
intervenciones del cuidador) y subjetiva (intensidad de la preocupaciéon o malestar
generado por las mismas) debida a la ayuda en actividades de la vida cotidiana y a la

contencion de las alteraciones de conducta era muy alta. El cuidado del enfermo
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supone un coste extra y consideran que la enfermedad es una carga econémica
constante. Los cuidadores ven alterada su rutina diaria por atender a los pacientes y
han sufrido pérdidas significativas de oportunidades socio labérales a lo largo de la
vida por la enfermedad de su familiar, también presentan patologias relacionadas con
las tareas de atencién al paciente. Los cuidadores dedican una media de 11 horas a
la semana al cuidado del paciente y la mayoria no recibe ayuda de otros cuidadores
en su tarea. Estas tareas generaron un alto malestar de los cuidadores y viven

siempre o frecuentemente preocupados por el paciente ©°.

A pesar de existir numerosos trabajos empiricos en distintas partes del mundo,

investigaciones en India % 3% 3%

*como la que presentan Thomas J, Suresh Kumar P,
Verma A, Sinha V, Chittaranjan A, en su investigacién donde compararon tanto la
carga objetiva como subjetiva en dos grupos, uno de pacientes esquizofrénicos y otro
con trastornos afectivos. Consideraban que dichos trastornos para las familias podian
demarcar una gran diferencia en las distintas cargas porque a diferencia de los
pacientes esquizofrénicos los trastornos afectivos no tienen deterioro cognitivo, ni

cambios de comportamientos persistentes en el tiempo.

De dicha investigacién surge que fue significativamente mayor la carga
objetiva en los dos grupos de manera similar al peso de la carga subjetiva que no fue
significativa, los principales items fueron la carga financiera, la desorganizacion

familiar y la interaccién familiar.

La carga financiera fue principalmente debido a la pérdida de ingreso del
paciente y en segundo lugar debido a los gastos de tratamiento o en varios rituales
prescritos por los curanderos locales. Muchos familiares informaron que la
enfermedad de su pariente habia deteriorado seriamente sus ahorros y algunas
familias fueron obligadas a tomar préstamos. Debido a los factores socio-culturales
con un patrén particular. Para generaciones enteras, la vida en la India ha girado en
torno al sistema familiar que actué como un amortiguador frente a la tensién de tener

un enfermo dentro del nucleo familiar (modelo agrario de la India). Sin embargo, la
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rapida urbanizacién y la industrializacién estan dando lugar a la fragmentacion de

este sistema de familias extensas a familias nucleares.

Ademads, en la India, especialmente las familias rurales, tienen que viajar
largas distancias para llegar a las instalaciones de salud mental en gran medida por
el hecho de que dichas instalaciones no son abundantes y el acceso a dichas
unidades de tratamiento a menudo es limitado. Por otra parte, la mayoria de la
poblacion tiene firme creencia en la eficacia de modalidades de rituales y curanderos
como tratamiento. Teniendo en cuenta este conjunto de circunstancias, se aclara que
las dificultades financieras formaron una significativa parte de la carga y por qué los
gastos de tratamiento (incluido el dinero gastado en los viajes y de fe de los

curanderos).

Los problemas mas comunes que enfrentan los familiares estaban en la
atencién para el paciente y lo socialmente vergonzoso ante el comportamiento dificil,
encontraron que las actividades sociales y de ocio de los familiares fueron los mas

afectados.

La interrupcién de las interacciones familiares se debe a que entre los
miembros de la familia del paciente la relacion tiende a ser tensa e irritable, ya que
habia frecuentes malentendidos entre ellos sobre el cuidado de la paciente.

En Pakistan ©®°*¢3738) Nazish |, Muhammad R, Imran I, Lubna A, Amna O,
Ahsan S, en su investigacién concluyen, la atencion de enfermos mentales impacta
sobre diversos aspectos de la vida del cuidador, incluyendo su salud fisica, emocional
y psicoldgica, ya que en Pakistan los cuidadores informales no reciben ningun tipo de
ayuda estatal, siendo estos los Unicos responsables de velar por las necesidades de
los familiares con enfermedades psiquiatricas, casi la mitad de los cuidadores de la
muestra eran padres o cényuges. El principal hallazgo fue que los cuidadores de los
pacientes con enfermedades mentales tienen un mayor riesgo de contraer distintas
psicopatologias. Las preocupaciones relacionadas con el miedo futuro, de estar a
solas con la responsabilidad exclusiva, de hacer frente a los comportamientos
dificiles, el estigma asociado con la enfermedad mental en la sociedad y el
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aislamiento social son algunos de los factores que pueden contribuir a aumentar el
nivel de los trastornos afectivos en los cuidadores. Los problemas financieros son
muy importantes. En la configuracién de Pakistan, los cuidadores familiares son
considerados como la columna vertebral del sistema de salud. Sobre todo los
cuidadores primarios son los cényuges de pacientes, padres 0 parientes mas
cercanos y son responsables de proporcionar apoyo fisico y emocional a los
pacientes con enfermedades mentales durante largos periodos que van desde meses

hasta anos.

Las investigaciones de Brasil %%

, exaltan la experiencia de los cuidadores ya
que fueron los que contribuyeron a modular el grado de carga subjetiva debido a la
forma de comportamiento no saber como actuar durante su crisis, 0 como hacer
frente a sus comportamientos problematico del familiar enfermo que esto deriva como
carga negativa al estigma ya que no asumen publicamente el tener un paciente
psiquiatrico en su casa. Otra considerable carga se ve en las familias que buscaban
mayor informacién acerca de los trastornos mentales y la desinformacién de parte de
los médicos a cargo de la atencion de dichos usuarios y la ausencia de la curacion,
esto también consistié en un punto negativo de contacto con los servicios de salud

mental.

Se disminuyd notablemente la carga subjetiva en las familiar que realizan
actividades de entretenimiento fuera del hogar, que tiene momentos de ocio 0 que
tienen apoyo y asistencia por actividades religiosas, esto modulo notablemente la

sobrecarga.

La carga objetiva més prevalente es la referida a los gastos econdmicos

debido a los ingresos familiares y el no aporte econémico del familiar.

Todas estas investigaciones resumidas aqui por las cargas mas
representativas, se enmarcan como ejemplo en una diversidad cultural, social y
familiar que ejemplifica como en China, el Profesor Tong Wai-Chien de la Escuela

(41

Nethersole de Enfermeria de la Universidad China, en su investigacién “" las
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situaciones familiares como cuidadoras de enfermos mentales ven disminuida su

carga ante la psicoeducacion de las mismas.

Desde esta perspectiva preocupan todas las disfunciones y malestares
cotidianos que sufren estas familias; malestares que no entran en categorias
monograficas para empezar a pensar en un abordaje terapéutico. En nuestro pais se
carece de informacién sobre la carga objetiva y subjetiva asi como el costo
econémico que representa para las familias el cuidado de pacientes con trastornos

mentales severos.

El desarrollo de los tratamientos comunitarios de las enfermedades mentales
cronicas y graves tras la sobrepoblacién de los hospitales psiquiatricos ha supuesto
una carga para los familiares cuidadores de los pacientes. La carga asociada al
cuidado de un paciente esquizofrénico en casa es considerable, repercute en
distintas areas de la vida del cuidador: las tareas del hogar, las relaciones de pareja,
familiares y sociales, el desarrollo personal y del tiempo libre, la economia familiar, la
salud mental y el malestar subjetivo del cuidador relacionado con la enfermedad. En
efecto esta situacion generara probablemente profundas reacciones, empezando por
el desgaste emocional, fisico y econémico, hasta el punto que el cuidador presente
una gran incidencia de trastornos psicolégicos.

La aplicacién de este instrumento en forma exploratoria ayudara a investigar
sobre el impacto que genera el cuidado de dichos pacientes en las familias como
principales proveedores de atencién, impacto que servira como predictor a mediatas
politicas sociosanitarias que ayuden a la capacitaciéon y educacién de la familia y en
particular de los cuidadores para ejercer su rol con mejor calidad, menor sufrimiento y
prepararlos para un mejor proceso de estrategias adecuadas de afrontamiento para
adaptarse a la situacién. Hoenig y Hamilton'® explican que la carga familiar objetiva
hace referencia a las consecuencias observables y cuantificables derivadas del
cuidado del paciente mientras que la carga familiar subjetiva se refiere a las
valoraciones que el propio cuidador hace de su situacién y al grado en el que la
percibe como desbordante. Generalmente se acepta que una mayor carga objetiva
esta relacionada con un mayor nimero de conductas disruptivas con el hecho de
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convivir con el paciente y con una menor probabilidad de obtener ayuda para cuidar
al paciente. A su vez una mayor carga subjetiva esta relacionada con una mayor
presencia de sintomas en el paciente y con la percepciéon de una menor competencia
por parte del cuidador para ocuparse de su cuidado. El fin en ésta investigacion, es
analizar la carga familiar objetiva y subjetiva en pacientes con trastornos mentales
severos a partir del Family Burden Interview Schedule estandarizado.

Objetivo:

Analizar la carga familiar objetiva y subjetiva en pacientes con trastornos
mentales severos a partir del Family Burden Interview Schedule estandarizado.
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Material y Método
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La muestra poblacional fue seleccionada en 93 cuidadores mayores de 18 afnos
que lleven conviviendo mas de 30 dias con familiares (pacientes con trastornos
severos), que aceptaron colaborar para tal fin, con consideraciones correspondientes
a los principios de ética internacionales para estudios observacionales en pacientes,
se incluyen a continuacion las medidas previstas para garantizar la confidencialidad
de los datos.

Previo a la aplicacion del test a los familiares de los pacientes seleccionados se
conto con su autorizacion. Se explico en forma verbal al entrevistado, acerca del
estudio que involucra la investigacién, los objetivos del mismo, los procedimientos a
sequir, los logros que se esperan del estudio y la garantia de confidencialidad de su
identidad.

Se efectu6 una entrevista individual a los pacientes seleccionados, la cual tuvo
un tiempo de Administracion aproximado de 45 a 60 minutos.
Se administro de forma individual a:

+ Cuidadores Principales de Pacientes con enfermedad mental severa.
» Edad del paciente de 18 a 64 afos que viva con la familia.

» Plazo de convivencia del cuidador con el enfermo 30 dias.

Una vez que el entrevistador acudia a la vivienda o lugar acordado debia seguir

el siguiente protocolo:

a) Presentarse al cuidador, en su caso.

b) Explicar detalladamente el motivo que justifica la entrevista con la
mayor claridad y flexibilidad posible.

c) Recordar que los datos facilitados estan sujetos a confidencialidad.

d) Resolver cualquier cuestion que la/s persona/s a entrevistar puedan tener y

crear un clima de confianza, en la medida de lo posible.
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e) Realizar la entrevista de una forma ordenada, clara y sistematica.
f) Escuchar con paciencia los relatos que, con frecuencia, las personas
entrevistadas narran a partir de alguna de las preguntas formuladas.
g) Agradecer la participacion voluntaria en el estudio y la colaboracién en la

realizacion de la entrevista.
A lo largo de todo el desarrollo del estudio, se respetd en todo momento el
derecho a la confidencialidad de los datos y el anonimato de todas las personas
participantes.

Instrumento:

El instrumento es el “The Family Burden Interview Schedule — Short Form"
(FBIS-SF) de Tesseler y Gamache.

Previo a su aplicacion, se recopil6 la informacién de datos, tales como: edad, sexo

y vinculacién familiar.

La Entrevista es de formato Modular (11mddulos) con puntuaciones

independientes que sirven para desglosar la investigacion.

Cada moédulo se valora mediante respuestas Dicotomicas y Escalas de tipo
Likert, compuesto por diferentes numeros de items.

Instrumento de recoleccion de datos:

A continuacion se presenta el instrumento de recoleccion de datos de acuerdo a

los mdédulos que lo componen:

Médulo A: formado por 40 items. Ayuda familiar en actividades de la vida

cotidiana. Recoge la necesidad de asistencia en las actividades de la vida diaria (aseo
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personal, compra, limpieza, etc.), tanto desde el punto de vista de la carga subjetiva
(preocupacién y molestias provocadas por la obligacidén de tener que ayudar al
familiar) como desde el punto de vista de la carga objetiva (frecuencia y tiempo que

consume al cuidador la ayuda prestada).

Médulo B: formado por 22 items. Contencién de comportamientos alterados. Se
refiere a la aparicion de problemas de conducta y a la carga asociada a los mismos,

de nuevo desde una doble perspectiva: objetiva y subjetiva.

Moédulo C: formado por 5 items. Moédulo de gastos econdémicos. Reune
informacion sobre los gastos corrientes relacionados con el cuidado y la vida diaria del

familiar.

Médulo D: formado por 9 items. Cambios en la rutina diaria del cuidador.
Explora el impacto que presenta el cuidado del familiar en el funcionamiento habitual

del cuidador en distintos dominios de su vida diaria (trabajo, relaciones sociales, ocio).

Modulo E: formado por 7 items. Motivos de preocupacion por el paciente.
Constituye una medida de la preocupacién que provocan en el cuidador las rutinas

diarias del familiar (incluyendo las preocupaciones sobre su futuro).

Moédulo F: formado por 2 items. Ayuda de que dispone el informante.
Proporciona informacién sobre las posibilidades de ayuda que el cuidador puede

encontrar entre sus familiares.

Médulo G: formado por 4 items. Repercusiones en la salud del cuidador. Ofrece
informacion sobre el impacto del cuidado sobre la salud del cuidador: estado de salud,
uso de servicios de salud y dias de trabajo perdidos por tema relacionados con estos
problemas de salud.
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Modulo H: formado por 11 items. Beneficios y Gratificaciones. Ofrece
informacion sobre las veces que el paciente ha ayudado al cuidador y los sentimientos
de gratificacion del cuidador para el familiar.

Modulo I: formado por 10 items. Estigma. Ofrece informacion del cuidador de

como se siente por la condicién del familiar y su repercusion social.

Modulo J: formado por 10 items. Evaluaciéon Global del Informante. Ofrece
informacion sobre la repercusion de la enfermedad (efectos negativos y positivos
desde la carga objetiva y subjetiva) sobre el cuidador en particular y la familia en
forma global.

Modulo K: formado por 10 items. Evaluacién Global del Entrevistador. Ofrece
informacion sobre la repercusién del entrevistador con la enfermedad del familiar
(efectos negativos y positivos desde la carga objetiva y subjetiva) y a la familia en

forma global.

Caracteristica de la evaluacion del instrumento:

Previo a la aplicacion del instrumento, y tal como se refirié anteriormente, fue
comprobada la fiabilidad y la validez del mismo. Las investigaciones previas
realizadas en otros grupos de investigacion dan cuenta de la viabilidad en la
aplicacién del instrumento, de la repetitividad y de la fiabilidad inter-observador.

En la presente investigacion se efectu6 un anadlisis de la fiabilidad y de

consistencia interna, asi como una adaptacién transcultural.

Consistencia Interna:

La consistencia interna se refiere a si los items que miden un mismo atributo
presentan homogeneidad entre ellos. Cuando un cuestionario esta compuesto por
diferentes subescalas cada una espera medir una dimensién diferente del objeto de
estudio y por lo tanto debe evaluarse la consistencia interna de cada una de ellas. Por
ello, en la presente investigacion se efectu6 un analisis del alfa de Cronbach al
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cuestionario en forma global y luego a cada una de las escalas que lo conforman. Se
considerd que los valores esperados estaran comprendidos entre 0 y 1.

Adaptacion transcultural:

El procedimiento de adaptacién tuvo como objetivo conseguir un instrumento
equivalente al que se desarrollé en el pais de origen, el proceso de traduccion fue
realizado por investigadores de la Universidad de Chile y el procedimiento empleado
en la presente investigacion fue asegurar la equivalencia conceptual y semantica con
el instrumento original pero adaptado a la comprension de los familiares de los
pacientes en Argentina.

Para la equivalencia conceptual y semantica se efectué una prueba piloto para
detectar las dificultades de la comprension de texto, generando los cambios

semanticos necesarios, sin perder la equivalencia con el instrumento original.

Analisis de Datos:

Con los registros obtenidos del instrumento se generd una base de datos a fin de
estructurar organizativamente las variables involucradas en el estudio. Posterior al
andlisis descriptivo de los datos, se focaliz6 en un analisis mas exhaustivo aplicando
un procedimiento bivariado. Los andlisis estadisticos empleados fueron ANOVA o
Datos categorizados teniendo en cuenta la naturaleza de las variables analizadas. Se
efectud también andlisis multivariado para identificar el agrupamiento de las variables

significativas.

Con el objeto de analizar la respuesta de los familiares de los pacientes en los 8
médulos (A, B, D, E, H, |, J, K) representativos de la carga objetiva, que se mide en
los items de los distintos modulos cuya preguntas refieren al tiempo de cuidado y
atencién del paciente, cuyas respuestas van: menos de una vez a la semana a todos
los dias, a estas respuestas se las suma y al total se lo promedia, de acuerdo al valor
obtenido se agrupan a los cuidadores de los pacientes teniendo en cuenta una escala
de 3 puntos; en donde el valor 0 corresponde a cuidadores que no presentan carga, el
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valor 1 a los que presentan una carga moderada y con valor 3 a los que expresan una

carga severa.

Respecto a la carga subjetiva del instrumento que refiere a la preocupacién del
familiar por el cuidado del paciente, cuyas respuestas van desde no me preocupo
nada a me preocupa mucho, de la misma manera que en la carga objetiva se procede
a la sumatoria y promedio de las respuestas clasificando a los cuidadores con las

mismas categorias que la carga objetiva .

Posteriormente se procedié a efectuar el analisis estadistico de los datos

mediante las siguientes secuencias:

- Andlisis univariado para describir la distribucién y frecuencia de presentacion de

cada variable incluida en el cuestionario.

- Andlisis bivariado de asociacion entre las variables utilizando el test de x? ajustado.

En las asociaciones se tuvo en cuenta los datos sociodemograficos de edad y sexo.

- Andlisis de interdependencia de variables empleando el método factorial de
correspondencia multiple, el cual genera agrupamiento de atributos similares de los
sujetos teniendo en cuenta los niveles de carga objetiva y subjetiva.

En todos los casos se trabajé con un nivel de confianza del 95%.

Con la finalidad de comprobar la fiabilidad del instrumento aplicado a los
familiares de los pacientes se efectud el analisis del coeficiente alfa de Cronbach, el
cual es una media ponderada de la correlacion entre los items que forman parte del
instrumento. Se considera que a partir de 0,59 es un valor aceptable para este

instrumento.

Consideraciones Eticas:

Antes de realizar la aplicacion de los instrumentos, se realizé la firma del

consentimiento informado que garantiza la confidencialidad del anonimato.
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Resultados
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Para la siguiente investigacion se tomd una muestra compuesta por 93 familias
cuidadoras de pacientes enfermos mentales, en las que se aplicé el instrumento:
“The Family Burden Interview Schedule — Short Form" (FBIS-SF) “FBIS-SF”,
comprobando la consistencia interna, la validacion semantica y un analisis
comparativo entre las frecuencias de los cuidadores. Seguido a esto, se realiz6 un
analisis exploratorio de la informaciéon obtenida por cada uno de los médulos que
componen el instrumento. Para hacer un estudio mas exhaustivo, se aplicé un analisis
bivariado y a posteriori un analisis multivariado, resultados que se detallan a

continuacion:

El valor global del alfa de Cronbach obtenido para determinar la consistencia
interna fue de 0,79 valor aceptado para la fiabilidad del instrumento.

La validacién semantica se realizo en algunas preguntas del Modulo A del
instrumento, especificamente el punto H.1.4 (y en los factores que se repiten) y
H.1.17 que se modificaron para facilitar la comprension del usuario de acuerdo a su

perfil cultural en los items o términos que el mismo manifestaba no comprender:

Modulo A- H1.1 ;Cuantas horas a la semana ha dedicado, como media, a

pregunta:

¢ Cuantas horas a la semana ha dedicado para ayudar.....? Esta pregunta se
repite en todos los factores investigados en este Mddulo, aseo personal, toma de
medicacion, tareas de la casa, compras, comida, transporte, manejo de dinero,

aprovechamiento del tiempo.

En la pregunta: H1.17 ;En las comidas, (NOMBRE) se amolda a la rutina

familiar (come a las mismas horas, el mismo menu, etc.)? Se modifico el verbo por:

¢ En las comidas, (NOMBRE) se adapta a la rutina familiar (come a las mismas

horas, el mismo menu, etc.)?
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Las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion en estudio, esta
constituida por los cuidadores principales de 93 pacientes (n=93) de ambos sexos
femenino con (n=40) 43%, y masculino (n=53) 57% cuyas edades oscilan entre los 16
a 65 anos. La mayoria de los cuidadores se encuentran en el rango de 21 a 65 afnos
(83,9%) y su distribucién segun sexo es de 61,29% para el femenino y el 38,71%
para el sexo masculino. El analisis comparativo entre las frecuencias de los
cuidadores segun sexo expresa que la mayoria son de sexo femenino (p= 0,02). Al
evaluar el diagnéstico que presenta el paciente a cargo del cuidador se observd que
la mayor frecuencia es de esquizofrenia (ver figura 1).

ODepresién (n=15)
DOEsquizofrenia (n=59)
D Psicosis (n=12)
@Otros (n=4)

Fig.1 Distribucion de los pacientes, a cargo de los cuidadores principales, de
acuerdo al diagndstico de salud mental de los mismos (n=93).

Médulo A. Ayuda familiar en actividades de la vida cotidiana del paciente.

Tal como se refiri6 en el apartado de Metodologia, el Modulo A aborda la
necesidad de asistencia del paciente para valerse por si mismo en algunas

actividades cotidianas:

* El aseo personal.

* La toma de medicacion.
* Las tareas de la casa.

* Las compras.
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* La comida.
* El transporte.
* El manejo del dinero.
* El aprovechamiento del tiempo.
Las preguntas se refieren a los ultimos treinta dias.

La distribucion de la informacion recolectada en estos items del analisis exploratorio

esta expresada en la siguiente figura (fig.2).

P ] 52,7%
Tramites [77,3% °

] 68,8%

Tratamiento 131 Z-FD

] 86,0%

Empleo de tiempo [ T00%

] 83,9%

Dinero [ T6.1%

] 86,0%

Traslado [ 15.1%
Ono ayuda

. ] 87,1%
Comida [ 12.0% ’ DOayuda

Compras [715%
Tareas de la casa [ 22.7%

Medicacion L

|
Aseo _|| 30.4% |

0% 20% 40% 60% 80% 100%

78,5%

] 75,3%

] 65,6%

79,6%

Fig. 2 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo A
que incluye el aspecto de la ayuda familiar de la vida cotidiana del paciente.

En la figura 2, se podra observar la poblacién diana (n=93) con todos los
factores que mide el Médulo A en la que expresa si hay ayuda familiar o no en la vida
cotidiana del paciente, se destaca que en la mayoria de los casos el familiar refiere
que los paciente no necesitan ayuda. El estudio exploratorio revela que el 48% de los
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familiares responden dada sus caracteristicas, el cuestionario completo. Es decir que
el andlisis del concepto de carga objetiva y subjetiva se trabaja con la poblacién de los
familiares que ayudan a los pacientes que se expresa a continuacion en la figura 3,
carga objetiva o tiempo dedicado al cuidado, y la figura 4, carga subjetiva o
preocupacion del familiar por el paciente en las distintas actividades de la vida

cotidiana.
. oo | |
Tramites i 9
ﬁ 56,5%
Tratamiento 8,39
e ————
] [
Empleo de tiempo 38,5‘%?6'26
4%
. l 53,4%
Dinero 6,79
| ,O‘% 2 030 todos los dias
] 46,7%
Traslado . 3313% 0102 vecesporsemana
. . 39,5%
Comida 543% B Menosde 1 vez por
1 ' ! 7009 semana
Compras 9 e
P t284
| ¢ 0,
Tareas de la casa % 36,5%
26,1%
] 0,
Medicacion 0 65,4%
30,8%
1 0
Aseo &0;,0% S20%
) 0
0% 20% 40% 60% 80%

Fig. 3 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del
Mddulo A que miden el tiempo dedicado a la ayuda del familiar (Carga Objetiva)
en la vida cotidiana del paciente.

El familiar cuidador ha dedicado el mayor tiempo (3 veces o todos los dias)
como se observa en el item compras (70%) y el menor tiempo de ayuda (menos de

una vez a la semana) en el item tramites (56,5%).
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Tramites
Tratamiento
Empleo de tiempo
Dinero

Traslado

Comida

Compras

Tareas de la casa
Medicacién

Aseo

|
] 84,89

] 86,29

] 69,2%

ol U

0

3,3%
0,

%36

1 87,7%

] 435%

138 59

20 0%

] 56,5%

61,6%

] 75,0%

80,0%

[

0%

20%

40%

60%

80%

100%

OPreocupd Poco

OPreocupd

Fig.4 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo A
que miden la preocupacion del familiar (Carga Subjetiva) en la vida cotidiana del

paciente.

La figura 4 muestra que la mayor preocupacién (preocupd) del familiar es en el

item aseo, (80%) y la menor preocupacién (preocupd poco), en el item comida

(87,7%).
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Tramites
3%

Tratamiento

Empleo de tiempo

Traslado 39 ODe 15a mas de 28hr.a la
semana
Comida 62% O De 8 a 1l4hr.alasemana
Compras 58%

B Menosde 1hr.a7hr.ala
semana

Tareas de la casa

65%

Medicacion
69%

Aseo
50%

0% 20% 40% 60% 80%

Fig.5 Distribucion de carga horaria de los familiares para atencion del paciente en
las actividades de la vida cotidiana

Moddulo B. Contencién de Comportamientos Alterados.
Este mdédulo evalla la carga objetiva y subjetiva de los familiares que cuidan a
pacientes ante los comportamientos extranos y llamativos que ocasionan molestias a

los demas:

La figura 6 muestra la distribucién de la poblacién total (n=93) de la familia que
tiene que contener o no a los pacientes por alteraciones comportamentales, donde
prevalece que ante estos comportamientos el familiar cuidador no tuvo que invertir

demasiado tiempo en atencion.
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Fig. 6 Respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo B, contencion de
comportamientos alterados.

] 29 ion
Toma drogas —150,0%
20,8%
1 36,9%
Abuso de alcohol 9
57,9%
- 8,09
Ideas suicidas 4
88,0%
9 03 o todos los dias
Amenaza a Pers. 2 | 0
| 35,5% O 10 2 vecesporsemana
] 64,3%
Noche molesta [35.7% o B Menosde 1 vez por semana
0,0%
119 1%
Llamar atencion __ 1 57,1%
23,8%
1 16.7%
Com.Alterados 56,7%
1%
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Fig. 7 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo B que miden el
tiempo dedicado a la ayuda del familiar (Carga Objetiva) en la vida cotidiana del paciente.
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El mayor tiempo dedicado al paciente por parte del familiar cuidador (3 veces o
todos los dias) se observa en el item, por las noches ocasiona molestias (64,3%), el
menor tiempo de ayuda (menos de una vez a la semana) en el item, ideas suicidas
(88%).

Toma dmyas |1§J‘H

Ideas suicidas ] 28.0%

[ Jasax -
Amenara a Pers. | 55,6% OPreacupd Poco

| 3% o 3
Nache molesta ]LI 64.7%

Ihmalrnciﬁnl | 1000%

] 63.3%
Com ARerados [G6.6%

s 205 Ak 0% S0 100

Fig.8 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del
Mddulo B que miden la preocupacion del familiar (Carga Subjetiva) en la vida
cotidiana del paciente.

La figura 8 muestra que la mayor preocupacién (preocupd) del familiar es en
el item uso de drogas (83,3%) y la menor preocupacion (preocup6 poco), en el item
llamar atencién (100%).
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OMenosdela7Hr. Ala
semana

DODe 8 a 14 Hr. Alasemana

mDe 15amasde 28 Hr. Ala
semana

88,3%

Fig.9 Carga horaria de los familiares para atencion del
paciente para contencion de comportamientos alterados.

Moédulo C. Gastos Economicos
Este modulo refiere al gasto familiar que ocasiona el cuidado diario del paciente

en su vida cotidiana y si el mismo contribuye aportando en la economia.

En la figura 10 se plasma la distribucion de gastos en la economia familiar.

No tuvo 72,8%

OTuvo

ONo tuvo

Tuvo 27,2%

0% 20% 40% 60% 80%

Fig.10 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los
items del Mddulo C, gastos econdmicos.

En el médulo B solo el 27,2% asiste econdmicamente al paciente.
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Modulo D. Cambios en la Rutina del Cuidador.

Este modulo refiere a los cambios de la rutina del cuidador por el cuidado del
paciente.
Aqui, muestra la figura, la carga objetiva de los cuidadores en un porcentaje < al

90% pero solo en las actividades de ocio y vida social, no presenta carga en lo
laboral, marcando la tendencia que la mayoria de los cuidadores no trabajan fuera del

hogar.

Vacaciones ,':' L EERE
Amistades ,':I . ] 94.2% Qo
Vida social l_l 17 ] o5,3% osl
Retiro del trabajo § [T ] 50,23
I ] B1, 2%

rabajo IR

0% 20% 0% B0 B 100

Fig. 11 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo D, cambios
en la rutina del cuidador.

En la figura 12, el mayor tiempo dedicado al paciente por parte del familiar
cuidador (1 o 2 veces a todos los dias) se observa en el item tiempo familiar (12%), el
menor tiempo de ayuda (menos de una vez a la semana) en el item faltar al trabajo

(97,8%) ya que la mayoria de los cuidadores no trabajan fuera del hogar.
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0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fig.12 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Médulo D
que mide el tiempo dedicado a la ayuda del familiar (Carga Objetiva) en la vida cotidiana del
paciente.

Modulo E. Motivo de Preocupacion por el Paciente.
El médulo E, investiga los motivos de preocupacion de la familia en la vida del

paciente.
0,

Preocu.su Futuro L)

I — S3p%

J 46,70%

Preocu.su Econo 10 8%

| | ] 33/70%

28,09
Preocu.Vida Cotid. 5308
T T ] 44{1%
9 O Pocoo Nunca
Preocu. Salud o46:9% , .
J T T T T 53/8% B Algunas veces
0,

Preocu.Vida Soc. — 43,0% DOsSiempre/Frecuente

| | | 334%

. J| 59,2%
Preocu. Tratamiento 16 1%
24,7%
0,
Preocu.Seg.Fisica 273 77{?
| 1 1 1 |I 51,7%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Fig.13 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo E
que mide la preocupacion del familiar (Carga Subjetiva) en la vida cotidiana del paciente.
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La figura 13 del moédulo E, la preocupacion del familiar (siempre/frecuentemente) con
respecto a la vida del paciente prevalece en los items salud y su futuro (53,8%), no le

preocupa como se observa el item tratamiento (59,2%).

Moédulo F. Ayuda que dispone el Informante

Se informa si el cuidador principal, tiene o puede contar con la ayuda de otras

personas para el cuidado del familiar.

34,4%

NO

ONO TIENE AYUDA
T FAMILIAR

OTIENE AYUDA FAMILIAR

Sl

65,6%

0% 20% 40% 60% 80%

Fig. 14 Distribucién de las respuestas de los familiares respecto a los items
del Médulo F, ayuda que dispone el informante.

El 65% de los familiares cuidadores tienen ayuda de terceros.

Modulo G. Repercusiones en la Salud del Cuidador

Este médulo ofrece informacion sobre el impacto del cuidado en la salud del

cuidador.
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Fig.15 Distribucion de las respuestas de los familiares
respecto a los items del Modulo G, repercusiones en la
salud del cuidador.

El 7,5% de los familiares solo ha tenido problemas de salud relacionado a la
atencion del paciente.

Moédulo H. Beneficios y Gratificaciones

Este mddulo investiga los beneficios y gratificaciones que se obtiene en la
convivencia diaria con el familiar.

[
Tiempo familia _I 12,0%
| 88,0%
0,
Tiempo Hogar _I L11,8%
] 88,2%
7 010 2 veceso todos los dias
Tiempo de ocio _I 10,8% O Menosde 1 vez por semana
| 89,2%
0,
Falto al Trabajo ] 2.2
]| 97,89
—
0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Fig.16 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Médulo H
que miden el tiempo dedicado a la ayuda del familiar (Carga Objetiva) en la vida cotidiana
del paciente.
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La distribucién del las respuestas que miden la gratificacién del familiar con el

paciente (acuerdo), lo marca el item, disfruto con el 43% y me importa (muy de

acuerdo), 34,4% (Figura 17).

| 37,6%

Me hace feliz

33,3%
29,1%

129.0%

Lo atiendo feliz

38,7%
32,3%

1 35.5%

Estoy orgullosa

] 40,9%

23,7%

1 31,2%

Me importa

34,4%
34,4%

] 25.8%

Disfruto de el

1430
31,2%9

i

0,0% 10,0%

20,0% 30,0% 40,0% 50,0%

O Desacuerdo
0O Acuerdo

@ Muy de acuerdo

Fig.17 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del
Médulo H que mide la preocupacion del familiar (Carga Subjetiva) en la vida

cotidiana del paciente.

Médulo I. Estigma

Informa sobre la repercusién social y sus consecuencias en el familiar cuidador.
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Fig. 18 Distribucion de las respuestas de los familiares respecto a los items del Mddulo I, Estigma.

El 90,2% de los familiares del total de la muestra (n= 93), no presentan estigma

internalizado.

Moédulo J. Evaluacion global del Informante

Ofrece informacidn sobre la repercusion de la enfermedad (efectos negativos y

positivos desde la carga objetiva y subjetiva) sobre el cuidador en particular y la

familia en forma global.

En la figura 19 la evaluacién global muestra que un 60,8% trata de forma

diferente al paciente, de como lo trataria si el paciente

fuese normal. El 65,6%

muestra un efecto negativo al tener que postergar situaciones importantes para

atenderlo.
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| 42,3%
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Fig.19 Distribucion de las respuestas del informante respecto a los
items del Mdédulo J, Evaluacion Global del Informante.

La familia y el familiar cuidador, tratan distinto al paciente (78,2%). Para el

76% es positivo ayudar al paciente, esto se observa desde la perspectiva que los

familiares no pasan tiempo completo en el cuidado, solo colaboran. Figura 20.

Efecto positivo

Efecto negativo

Trato distinto

| 76,0%

| 31,0%

| 21,8%

| 68,8%

78,2%
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20%
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60%

80% 100%
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asl

Fig.20 Distribucion de las respuestas de la familia respecto a los items del Modulo J,

Evaluacion Globlal del Informante.
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En la figura 21 del médulo J, los cambios de la familia en la rutina diaria (carga
objetiva) que se tuvieron que hacer por la enfermedad del familiar a cargo, en los
ultimos 30 dias, es poca o casi nunca (63,2%), al igual que el informador (54,8%).

63,2%
Pocoo Nunca
54,8%
24,1%
Algunas veces 0O Repercusién Familia
19,4%
O Repercusién Informador
12,7%
Siempre/Frecuente
25,8%
0% 20% 40% 60%  80%

Fig.21 Distribucién de las respuestas de la repercusion de la familia y del informante
respecto a los items del Mddulo J que miden el tiempo dedicado a la ayuda del
familiar (Carga Objetiva) en la vida cotidiana del paciente.
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Moderado O Repercusion Familia
30,8%

O Repercusidn Informador
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0% 20% 40% 60% 80%

Fig.22 Distribucion de las respuestas en la repercusion de la familia y del informante
respecto a los items del Mddulo J que miden la preocupacion del familiar (Carga Subjetiva)
en la vida cotidiana del paciente.

El malestar que se siente por tener que modificar la rutina diaria (carga subjetiva), es
leve, 73,1% en la familia y 63,7% en el informador (Figura 22).

Modulo K. Evaluacion Global del Entrevistador

Ofrece informacion sobre la repercusién del entrevistador con la enfermedad del
familiar (efectos negativos y positivos desde la carga objetiva y subjetiva) y a la familia

en forma global.

En la distribucion de la carga de la figura 23, el entrevistador no marca un trato

diferente al paciente 50,5%, y resalta un efecto negativo de un 61,5%.
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Fig.23 Distribucion de las respuestas del entrevistador respecto a los items del

Mddulo K, Evaluacion Global del Entrevistador.

La familia marca un trato distinto con el paciente (80,5%), no presentan efectos
positivos (76,8%). Fig.24.

Efecto positivo

Efecto negativo

Trato distinto

0%

| 76,8%
| 23,2%
| 31,83%
| 68,7%
19,5%
80,5%
| | | [
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100%
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Fig.24 Distribucion de las respuestas de la familia del entrevistador respecto a

los items del Médulo K, Evaluacion Global del Entrevistador.
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Fig.25 Distribucion de las respuestas de la repercusion de la familia y del entrevistador respecto

a los items del Médulo K que miden el tiempo dedicado a la ayuda del familiar (Carga Objetiva)
en la vida cotidiana del paciente.

En el moédulo K, la distribucion de las respuestas que marcan si se ha alterado
el modo de relacionarse con el familiar o el entrevistador, la carga objetiva marca que
Poco o Nunca para la familia (53,6%) y para el entrevistador (48,3%).

En la figura 26, el malestar por la interferencia del paciente es de No a Leve en la
familia (69,5%) y para el entrevistador (60%).
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Fig.26 Distribucion de las respuestas la repercusion de la familia y del entrevistador
respecto a los items del Mddulo J que miden la preocupacion del familiar (Carga Subjetiva)
en la vida cotidiana del paciente.

Posterior al analisis exploratorio se efectio un analisis bivariado con la finalidad
de detectar las asociaciones entre los items incluidos en los Mddulos del Instrumento,
asociaciones dentro del mismo modulo o asociaciones de los items entre distintos
méddulos.

En el Médulo A, los items Comida y Tareas de la casa en su carga subjetiva
(preocupacién de los familiares con respecto al familiar enfermo) marcan diferencia

como se ve a continuacion en la fig.27.
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87,65%
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80%
70%
60% *p<0,0001 50%
50% O TAREAS DE LA CASA
40% [~ DO COMIDAS
30% —
20% 12,35% [
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0% . .

PREOCUPO PREOCUPO POCO

Fig. 27: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a las Tareas
de la Casa del Modulo A. que hace referencia a la Ayuda familiar en la vida
cotidiana del paciente.

También los items traslado y tratamiento marcan diferencia como vemos en la
fig.28.

100%
90% 86,21%

80%

70%

60% 53,33%

50% "p<0,0278 —— DO TRASLADO
40% [ DOTRATAMIENTO
30% —

20% 13,79% ——

10% ——

0% ; .

PREOCUPO PREOCUPO POCO

Fig.28: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al traslado.
Moddulo A Ayuda familiar en la vida cotidiana del paciente.

En la fig.29 se muestran los items dinero y tramites donde su mayor carga
subjetiva (preocupacién del familiar) se da en el manejo del dinero.
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Fig.29: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al manejo del
dinero del Mddulo A. Ayuda familiar en la vida cotidiana del paciente.

En el Médulo B, Contencién de Comportamientos Alterados, se vera en la figura

30, la mayor carga objetiva (tiempo dedicado al cuidado) del item comportamientos

alterados con respecto al item, por la noche ocasiona molestias.

90% *p<0,0016

80%
70% 64,29%
60%
[v)

50% O COMPORTAMIENTO
40% 35;71% ALTERADO
30% O NOCHE OCASIONA

(4]

MOLESTIAS

20% 16,67
10% ——

0% T 1

NINGUNA A 2VECES  3VECES ATODOS LOS
DIiAS

Fig.30: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a los
comportamientos alterados del Mddulo B, Contencion de comportamientos
alterados.
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En los items de carga subjetiva (preocupacién del familiar), llama la atencion e

ideas suicidas, del moédulo B también marca diferencia.

80%
*p<0,0087
70% 66,67%
60%
50%
40% )
33,33% OLLAMA LA ATENCION

30% 28% OJIDEAS SUICIDAS

0
20%
10%

0% , .
PREOCUPO PREOCUPO POCO

Fig.31: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a las ideas suicidas del Modulo B que
hace referencia a la contencion de comportamientos alterados.

La comparacién de los items que marcan una diferencia en el Médulo E.

Motivo de Preocupacién por el Paciente, la observamos en la figura 32.

80% 75,27%
70%
60%
*p<0,0002

50% 48,39%4

(]

D PREOCUPA SEGURIDAD

40% — FisicA

. D PREOCUPA TRATAMIENTO
30% 04,73%
20% ——
10% —

0% ; .
PREOCUPO PREOCUPO POCO

Fig.32: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a la
preocupacion por la seguridad fisica. Médulo E. Motivo de preocupacion
por el paciente
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En los items que miden la carga subjetiva (preocupacion del familiar),
Médulo E se da la mayor carga en preocupacion por la vida cotidiana, figura 33.

80%

70% 66,67%

60% *p<0,0032

50% ——
B3,84%

40% E_——
33,33% O PREOCUPA VIDA SOCIAL

O PREOCUPA VIDA COTIDIANA

30% S

20% S

10% —

0% T )

SIEMPRE ALGUNAS VECES O
NUNCA

Fig.33: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a la
preocupacion en la vida cotidiana del paciente. Mddulo E. Motivo de
preocupacion por el paciente.

del

Otros items que miden carga subjetiva (preocupacion del familiar) en Médulo E,

es la preocupacion por economia y futuro. Fig.34, marcando importante tendencia la

preocupacioén por su futuro.
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NUNCA

Fig.34: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a la
preocupacion por su futuro. Mddulo E. Motivo de preocupacion por el

paciente.

El Médulo H donde se evalua los Beneficios y Gratificaciones, presenta poca

carga objetiva (tiempo dedicado al cuidado), como lo muestra la figura 35.

80%

*p<0,0236

70%

60%

53,76%

50%

40%

OAYUDA HOGAR

30,11% OAYUDA ECONOMICA

30%

20%

10%

0%

NINGUNA A 2 VECES

3 VECES ATODOS LOSDIAS

Fig.35: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a la ayuda

econdémica. Modulo H. Beneficios y Gratificaciones.
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Continuando con el Médulo H, en la figura 36 es significativa por ser pocas las

veces que el paciente comenta su vida social con el familiar.

80%
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40%
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71,72%
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O COMENTO VIDA SOCIAL
OACOMPARNO

Fig.36: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a si
comenta su vida social. Médulo H, Beneficios y Gratificaciones.

El Médulo de Estigma, también tiene carga subjetiva significativa en evitar

reuniones sociales, figura 37.
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Fig.37: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a si evitdé reunion

social del Modulo | que hace referencia al estigma.
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El M6dulo K mide repercusién global del entrevistador y la mayor medida se da
en los items repercusion del entrevistador y repercusién de la familia, figura 38.

70%
*p<0,0057
60% 56,41%
50%
43,59%
40% .
33.80% O REPERCUSION
ENTREVISTADOR

30% O REPERCUSION FAMILIA
20% _—
10% -

0% : .

SIEMPRE ALGUNAS VECES O NUNCA

Fig. 38: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a la repercusion del
entrevistador del Mddulo K que hace referencia a la repercusion global del entrevistador.

Luego de mostrar las cargas mas representativas por Médulos, a continuacién
se trabaja la relacion entre Médulos e items y entre dos mddulos respectivamente.

Médulo A y Mdédulo B en la medicién de la carga objetiva (tiempo dedicado al

cuidado del paciente) las diferencias mas significativas se dan en la fig.39.
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Fig.39: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al item
comportamientos alterados. Mddulo B que hace referencia a la contencion de
comportamientos alterados e item aseo del Mddulo A. Ayuda familiar en la
vida cotidiana del paciente.

En la figura 40, se medira entere el modulo A y el mddulo B, la carga subjetiva

o preocupacion del familiar por el paciente.
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Fig.40: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al item aseo
del Moédulo A. Ayuda familiar en la vida cotidiana del paciente e item
comportamientos alterados del Mddulo B que hace referencia a la contencion
de comportamientos alterados.
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Fig.41: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al item tratamiento del
Mddulo A e item ideas suicidas del Mddulo B.

Médulo E, motivos de preocupacion por el paciente y Modulo D, cambios en la

rutina del cuidador la carga objetiva es graficada en las figuras 42 y 43.
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Fig.4: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al ftem pasa tiempo en
familia, del Médulo D e item compartio del Mddulo E.
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Entre el médulo D y el médulo E, la carga objetiva se observa en la fig.43.
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Fig.43: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al item tiempo de ocio
del Modulo D e item acompario del Médulo E.

Médulo H Beneficios y Gratificaciones y el Modulo |, Estigma la carga subjetiva
(preocupacién del familiar por el paciente), figura 44.
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Fig.44: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al item estoy orgullosa
del Moédulo H e item sentir verglienza por enfermedad del Mddulo I, Estigma.
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Fig.45: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto al item me hace feliz del
Méddulo H e item deseo ocultar enfermedad del Médulo I, Estigma.

El Médulo J Evaluacion global del informante y Modulo K, Evaluacion global del

entrevistador. Carga objetiva. Figura 46.
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Fig.46: Distribucion de las respuestas de los cuidadores respecto a la repercusion del
entrevistador del Mdédulo K.
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Para analizar la carga Objetiva y Subjetiva de los Familiares de Pacientes con
trastornos severos tendremos en cuenta los analisis factoriales examinando la
estructura subyacente del concepto de carga que aporta una base empirica a las
dimensiones. La entrevista valora la frecuencia de intervenciones para ayudar al
paciente en actividades de la vida cotidiana y para contener trastornos del
comportamiento; la repercusion en la rutina diaria del cuidador y su pérdida de
oportunidades a lo largo de la vida; los gastos econémicos del familiar relacionados
con la enfermedad y la repercusion en la salud del cuidador (carga objetiva). También
se evalla la repercusién para el cuidador de las intervenciones para ayudar al
paciente en sus actividades de la vida cotidiana y para contener los trastornos de
conducta y las preocupaciones generales por el paciente (carga subijetiva).

Este anadlisis permite graficar observaciones bivariadas en planos e identificar

las asociaciones de mayor peso entre las modalidades de dos variables categéricas.
El Andlisis de Correspondencia Multiple (ACM) permite explorar tablas
multidimensionales. Las observaciones multivariadas se grafican en planos para asi
poder identificar las asociaciones de mayor peso entre las modalidades de varias
variables categoéricas.
En el “Family Burden Interview Schedule” se realiz6 la descripcion de frecuencias
para las opciones de respuestas de la carga objetiva de cada item que lo conforma en
los distintos médulos del instrumento que la miden, para luego llegar a la distribucion
global.

El Médulo A, Ayuda Familiar en Actividades de la Vida Cotidiana del Paciente,
la carga objetiva la miden los items en cuyas preguntas refieren a con cuanta
frecuencia en los ultimos 30 dias tuvo que ayudar al paciente en aseo, toma de
medicacion, tareas de la casa, compras, comida, el transporte y el manejo del dinero
cuyas opciones de respuestas van de 0= ninguna, 1= menos de 1 vez a la semana,
2= 1 0 2 veces por semana, 3= 3 a 6 veces por semana y 4= todos los dias. La
distribucién de Carga Moderada, Carga Severa o Sin Carga, se observa en la figura
47.
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Osincarga

76,34%

Fig.47 Distribucion del porcentaje total de respuestas de
carga objetiva de los items del Mddulo A.

En el analisis multivariado del Médulo A, Ayuda familiar en actividades de la
vida cotidiana del paciente, la figura 48 muestra un agrupamiento de las variables en
el cuadrante superior derecho, la categoria sexo del paciente (MASCULINO) se
agrupa en este cuadrante el diagnéstico agrupado de los pacientes (esquizofrenia), y

agrupamiento a las variables estudiadas en la medicion (sin carga) de carga obijetiva.

Las cargas objetivas, carga severa y moderada en este mddulo, no presentan
un agrupamiento relevante, pero su ubicacién, en el cuadrante inferior derecho la
carga severa se agrupa con la categoria edad del paciente (adulto), y la carga
moderada se observa en el cuadrante superior izquierdo junto a diagnéstico agrupado
(psicosis).
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Fig.48: Anadlisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las
variables estudiadas. Ref: Sexo (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo del
cuidador MASCULINO, FEMENINO); CAT. Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico
Agrupado (Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del MA (Carga Moderada, Carga Severa
y Sin Carga).

El Médulo A, Ayuda Familiar en Actividades de la Vida Cotidiana del Paciente,
la carga subjetiva la miden los items en cuyas preguntas refieren a como le preocup6
en los ultimos 30 dias, tener que ayudar o recordarle al paciente el aseo, toma de
medicacion, tareas de la casa, compras, comida, transporte y manejo del dinero,
cuyas opciones de respuestas van O=nada; 1= poco; 2= bastante; 3=mucho. La

distribucién del porcentaje total de las respuestas se ven en la fig.49.
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Fig.49 Distribucion del porcentaje total de respuestas de carga
subjetiva de los items del Médulo A.
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Fig.50: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las
variables estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del MA (Carga Moderada, Carga Severa y Sin

Carga).
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El Médulo B, Contencion de Comportamiento Alterados, la carga objetiva la
miden los items, donde se pregunta en los ultimos 30 dias, cuantas veces ha
intervenido para evitar: comportamientos alterados, llamar la atencion, por las noches
ocasiona molestias, ideas suicidas, amenaza a personas, abuso de alcohol o de
drogas, cuyas opciones de respuestas van de 0= ninguna, 1= menos de 1 vez a la
semana, 2= 1 0 2 veces por semana, 3= 3 a 6 veces por semana y 4= todos los dias.
La distribucion de Carga Moderada, Carga Severa o Sin Carga, se observa en la

figura 51.

45.16% O Carga Moderada
,16%

@ Carga Severa

52,69%
° DSsincarga

2,15%

Fig.51 Distribucion del porcentaje total de respuestas de
carga objetiva de los items del Mddulo B.

En el Médulo B, el mayor agrupamiento de las variables estudiadas se da en el
cuadrante superior izquierdo donde se agrupan las variables categoéricas, sexo del
cuidador (M masculino) con diagnéstico agrupado (depresién y otros), el sexo del
paciente (FEMENINO) y la carga objetiva (carga moderada), asi también otro
agrupamiento importante de variables lo muestra el cuadrante inferior derecho que
agrupa, sexo del paciente (MASCULINO) sexo del cuidador (F femenino), categoria
edad del paciente (adulto mayor) con el diagnéstico agrupado (Esquizofrenia) y la

carga objetiva (sin carga).

En este médulo no presenta relevancia la carga severa con agrupamiento de

las variables (Fig.52).
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Figh2: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las variables
estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del MB (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).

El Médulo B, Contencién de Comportamiento Alterados, la carga subjetiva, la
miden los items, donde se pregunta en los ultimos 30 dias, en qué medida la paso
mal o se incomodoé para evitar: comportamientos alterados, llamar la atencién, por las
noches ocasiona molestias, ideas suicidas, amenaza a personas, abuso de alcohol o
de drogas, cuyas opciones de respuestas van O=nada; 1= poco; 2= bastante;
3=mucho. La distribucion de Carga Moderada, Carga Severa o Sin Carga, se observa

en la figura 53.
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Fig.53 Distribucion del porcentaje total de respuestas de carga
subjetiva de los items del Médulo B.
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Figh4: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las variables
estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del MB (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).
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El analisis multivariado en la categoria carga subjetiva del médulo B, el mayor
agrupamiento de las variables estudiadas se da en el cuadrante superior derecho
donde la categoria del médulo (sin carga) se agrupa a, sexo del paciente
(MASCULINO) y diagnostico agrupado (Psicosis).

En el cuadrante superior izquierdo la categoria del médulo (carga severa) se
agrupa con sexo del cuidador (M masculino) (Fig.54).

El Médulo D, Cambios en la rutina diaria del cuidador, la carga objetiva la
miden los items que preguntan: en el ultimo mes cuantos dias falt6 al trabajo, alterar
sus actividades sociales, interrumpir actividades en el hogar, dedicar tiempo a la
familia, cuyas opciones de respuestas van de 0= ninguna, 1= menos de 1 vez a la
semana, 2= 1 0 2 veces por semana, 3= 3 a 6 veces por semana y 4= todos los dias.
La distribucion de Carga Moderada, Carga Severa o Sin Carga, se observa en la

figura 57.

0O Carga Moderada

44,09%

@ Carga Severa
O Sin carga

2,15%

Fig.57 Distribucion del porcentaje total de respuestas de la carga
objetiva de los items del Mddulo D.

Médulo D, las mayores agrupaciones se dan en el cuadrante superior derecho
donde se agrupan las variables categéricas de sexo del paciente (MASCULINO) junto
a los diagnésticos agrupados (Esquizofrenia y Psicosis) con la carga objetiva (sin

carga).
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En el cuadrante inferior izquierdo, se agrupan las cargas objetivas (carga
severa y carga moderada) con las variables categdricas sexo del paciente
(FEMENINO), categoria edad del paciente (adulto) y diagndstico agrupado
(depresién). Ver figura 58.
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Fig58: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las variables
estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del MD (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).

El Médulo E, Motivo de preocupacion por el paciente, la carga subjetiva la
miden los items en donde se pregunta la preocupacién del familiar por la seguridad
fisica del paciente, por recibir un buen tratamiento, si tiene una buena vida social, la
salud, que se arregle en la vida cotidiana, el manejo del dinero y su futuro, cuyas
opciones de respuestas van de 0= ninguna, 1= menos de 1 vez a la semana, 2=102
veces por semana, 3= 3 a 6 veces por semana y 4= todos los dias. La distribucién de

Carga Moderada, Carga Severa o Sin Carga se observa en la figura 59.
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2,15%

0O Carga moderada
B Carga severa
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Fig.59 Distribucion del porcentaje total de respuestas de
carga subjetiva de los items del Mddulo E.

En la fig. 60 el analisis multivariado del mdédulo E, las agrupaciones se dan en
el cuadrante superior izquierdo con variable sexo del cuidador (M masculino) y la
carga subjetiva (carga severa). El cuadrante inferior izquierdo agrupa la variable sexo

del paciente (FEMENINO) y los diagndsticos agrupados (depresién y otros) con la
carga subjetiva del Médulo E (carga moderada).
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o
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Fig.60: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las
variables estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del ME (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).
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Beneficios y Gratificaciones, Modulo H, la distribucién de la carga objetiva se
da en los items donde se pregunta en los ultimos 30 dias cuantas veces el paciente
ayudo en: tareas del hogar, ayuda econdmica, escuchando sus problemas, le ha
comunicado sobre sus amistades o le ha dado compania, cuyas opciones de
respuesta van desde: todos los dias=1, 3 a 6 veces por semana= 2, 1 0 2 veces por
semana= 3, menos de 1 vez por semana= 4, no en absoluto= 5, la distribucién se

puede ver en la figura 61.

13,98%

O Carga Moderada

@ Carga Severa

Fig.61 Distribucion del porcentaje total de respuestas de la
carga objetiva de los items del Mddulo H.

La carga subjetiva del modulo H, Beneficios y Gratificaciones, se distribuyen en
cémo se ha sentido en los ultimos 30 dias a los items: he disfrutado de estar con el
paciente, ha sido una parte importante de mi vida, me hizo feliz hacer cosas por él,
me ha hecho feliz. Cuyas opciones de respuesta van desde: 1= muy de acuerdo, 2=
de acuerdo y 3= desacuerdo. Fig.62.
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@ cargasevera

Fig.62 Distribucion del porcentaje total de respuestas de la carga
subjetiva de los items del Médulo H.

La carga subjetiva del modulo | Estigma, pregunta si a causa de la enfermedad
del familiar, el cuidador se preocupd: porque las personas descubrieran la condicion;
el trato diferente de los vecinos, necesidad de ocultar la enfermedad, que te evitaran
los vecinos u amigos, evitar reuniones sociales, sentir verglenza, la distribucién de

las respuestas para la carga se observa en la figura 63.

O Carga moderada
@ Carga severa

OSin carga

Fig.63 Distribucion del porcentaje total de respuestas de los items del
Mdédulo | Estigma.
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En la fig. 64 el agrupamiento de las variables categoricas del Modulo | (sin
carga), junto a categoria edad (adulto) se muestra en el cuadrante inferior derecho.
En el cuadrante superior izquierdo solo se agrupa la categoria del Modulo | (carga

severa) con diagnéstico agrupado (psicosis).
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Fig.64: Andlisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las
variables estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del Ml (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).

En el Médulo J, penultimo médulo del FBIS-SF, mide la repercusion global del
informante, en la carga objetiva; ante la pregunta: en los ultimos 30 dias cuanto a
interferido la enfermedad del paciente, pregunta que se le hace al informante y a la
familia, donde las respuestas van: 1= siempre o casi siempre; 2= frecuentemente; 3=
algunas veces; 4= pocas veces; 5= nunca, la distribucion a estas respuestas se ven

en la fig. 65.
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@ cargasevera

Fig.65 Distribucion del porcentaje total de respuestas de la carga
objetiva de los items del Mddulo J.

En la carga subjetiva del Médulo J, la distribucion de las respuestas es, si esta
interferencia del paciente, ha dado una sensacion de sobrecarga, respuesta que da el
informante y la familia, valores que van: 0=no, 1=leve, 2= moderado, 3=intenso, 4=

muy intenso (Figura 66).

18,28%

O Carga moderada
E Carga severa

OSincarga

Fig.66 Distribucion del porcentaje total de respuestas de la carga
subjetiva de los items del Mddulo J.

Médulo J, analisis multivariado, agrupamiento de variables en el cuadrante superior
derecho, categoria del médulo J (sin carga), con sexo paciente (MASCULINO) y
diagnéstico agrupado (esquizofrenia). Cuadrante inferior izquierdo, se agrupan las
variables categoria del modulo J (carga moderada) con sexo paciente (FEMENINO),

diagndéstico agrupado (depresion) y categoria edad (adulto), ver figura 67.
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Fig.67: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las
variables estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del MJ (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).

Médulo K, repercusion global del entrevistador, en la carga objetiva; ante la
pregunta: en los ultimos 30 dias cuanto a interferido la enfermedad del paciente,
pregunta que se le hace al informante y a la familia, donde las respuestas van: 1=
siempre o casi siempre, 2= frecuentemente, 3= algunas veces, 4= pocas veces, 5=

nunca, la distribucion a estas respuestas se ven en la fig.68.
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DOSincarga

Fig.68 Distribucion del porcentaje total de respuestas
carga objetiva de los items del Mddulo K.

La carga subjetiva del Mddulo K, repercusién global del entrevistador, su
distribucién se expresa ante la respuesta del entrevistador sobre el informante y la
familia del modo de relacionarse, si ha interferido como un malestar, respuestas que

van: 0= no, 1= leve, 2= moderado, 3= intenso, 4= muy intenso (figura 69).

O Carga moderada
E Carga severa

Osincarga

Fig.69 Distribuciéon del porcentaje total de respuestas carga
subjetiva de los items del Mddulo K.
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En el analisis multivariado se observa: cuadrante superior izquierdo, categoria
del modulo (carga severa) con sexo del cuidador (M masculino), cuadrante inferior
derecho, categoria del modulo (sin carga) con sexo del cuidador (F femenino), figura
70.
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Fig.70: Analisis multivariado de correspondencia que permite visualizar el agrupamiento de las
variables estudiadas. Ref: SEXO (sexo del cuidador M masculino, F femenino); Sexo Paciente (sexo
MASCULINO, FEMENINO); CAT Edad (categoria de edad de los pacientes); Diagndstico Agrupado
(Psicosis, Esquizofrenia, Depresion y Otros); Categ. del Mk (Carga Moderada, Carga Severa y Sin
Carga).
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Discusion
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DISCUSION:

Desde el comienzo del siglo XIX hasta la segunda mitad del siglo XX, la Unica
oferta de la sociedad y de los especialistas en psiquiatria a los enfermos mentales
graves era la posibilidad de ingresar a los centros hospitalarios por periodos de
tiempo indefinido. El conocimiento de los efectos adversos de las hospitalizaciones
prolongadas junto con la aparicion de tratamientos psicofarmacolégicos,
psicoterapéuticos y psicosociales efectivos dio paso a los movimientos de
desinstitucionalizaciéon y al desarrollo de lo que hoy conocemos como psiquiatria
comunitaria. Antes de esta reforma, la mayor parte de los estudios sobre la familia de
los pacientes discapacitados psiquicos se centraban en el efecto de la familia sobre la
enfermedad del paciente. Los clinicos se referian a los familiares como meras fuentes

de informacién o como responsables de la mala evolucién de la enfermedad “?-

La ‘prestacion de cuidados informales” (caregiving) en la enfermedad mental
grave, conceptualizada por Schene (1996), difiere de los cuidados habituales que se
prestan en el entorno familiar en distintas fases del ciclo vital, y que se aceptan de
una forma natural. Ciertamente, la atencién en situacién de enfermedad esta en el
nucleo de una relacion intima entre personas adultas, unidas por lazos de parentesco.
En caso de enfermedad mental grave, el cuidador asume responsabilidades no
remuneradas ni directamente anticipadas sobre la atencion de un ‘“receptor de
cuidados” (care recipient), al que la enfermedad priva de la capacidad de asumir
muchas responsabilidades propias de las relaciones interpersonales entre adultos. El
cuidar es aqui algo muchas veces inesperado, casi siempre no deseado, y mas dificil
cuanto menores los recursos. En este contexto, la expresién “sobrecarga familiar’ —
del término inglés family burden — se ha constituido en un concepto consagrado en la
literatura, de acuerdo con la definicibn original de Hoenig y Hamilton (1966),
comprende las consecuencias negativas de la experiencia de cuidar, distinguiéndose
un componente “objetivo” — las dificultades tangibles — y otro “subjetivo” — la
percepcion del cuidador acerca de esas dificultades

Tras la desinstitucionalizacion de los pacientes psiquiatricos, la evaluacion de

la eficacia de los programas de tratamiento comunitario conllevé una mayor atencion
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sobre adaptacion social del paciente y el comportamiento de los enfermos en la
familia con las personas cercanas. De hecho, el papel de los llamados “cuidadores
informales™la atencién prestada por personal no especializado, fundamentalmente
por su familia-, ha adquirido una importancia creciente en los Ultimos afos. El
trasvase de la responsabilidad de la asistencia cotidiana a estos pacientes desde las
instituciones a las familias, ha planteado la necesidad de no limitar la evaluacién al
analisis de los sintomas, sino considerar también el funcionamiento y adaptacién

social asi como la carga de la familia o del cuidador “?.

Ardila, plantea que uno de los objetivos de la reforma de la atencidn
psiquiatrica en el mundo ha sido lograr la permanencia de las personas con trastorno
mental en los ambitos cotidianos de vida para que conserven su estatuto de
ciudadanos y sean incluidos en los contextos sociales. Esto ha implicado, entre otras
cosas, la transformacion de las modalidades de atencién, es decir, se pasa de un
modelo biologisista a un modelo biopsicosocial en el que la mente y el contexto son
fuentes de tratamiento, es por eso, que en la recuperacién de los pacientes que
presentan diagnéstico de enfermedad mental, ademas del tratamiento farmacoldgico,
otro aspecto fundamental lo constituye el apoyo familiar, puesto que de dicho apoyo
dependera la integracién de las personas con trastorno mental.®?

Apoyo familiar que se lograra por medio del conocimiento que el familiar con
enfermedad mental, mejorara su calidad de vida, en el contacto directo de sus
afectos, en la socializacion de este y la revinculacion familiar.

Como lo manifiestan Battaglia y Schettini, una posible causa de desercion
familiar durante el tratamiento psiquiatrico de pacientes hospitalizados es la
inconformidad que narran las familias por estar “de terapeuta en terapeuta” sin
conseguir explicaciones del origen de la enfermedad del paciente, tener que respetar
reglas que no entienden y que nada tienen que ver con el proyecto de cura. Esta
modalidad parcial y desarmada en el tratamiento del paciente puede producir rabia y
angustia familiar por no evidenciar resultados positivos en el tratamiento y que se
asuman actitudes defensivas e intrusivas. A su vez, plantean que los grupos de auto-
ayuda dirigidos a familiares, nacieron con la finalidad de aprovechar todos los

recursos que se tenian en la institucién para transformar la vivencia y la misma idea
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de enfermedad mental: del elemento representacional capaz de retener al familiar del
enfermo en una persona pasiva y aislada del contexto social, al problema socialmente
compartido que ha llevado a solicitar el crecimiento de las redes sociales, hasta
comprender y valorar los posibles recursos del territorio.®®

Los familiares de los enfermos mentales se encuentran de repente con la dura
realidad de contener a este familiar sin el conocimiento de su manejo en sus
comportamientos, de su atencion en la cotidianidad.

Asi, mientras el cuidador ocupa su tiempo externando sus preocupaciones al
médico respecto de las necesidades de su ser querido, no se permite un espacio para
hablar de sus propias necesidades. Esta poblacién de cuidadores esta en riesgo
elevado de morbilidad y mortalidad. ¥

Este cuidador es una persona que, por diferentes motivos, llega a dedicar gran
parte de su esfuerzo a permitir que otras personas puedan desenvolverse en su vida
diaria, ayudandoles a adaptarse a las limitaciones de caracter fisico, mental, social o
funcional que su enfermedad le impone. ©*°

Se han observado diferencias importantes en los niveles y caracteristicas de la
carga entre diferentes paises y culturas, lo que ha llevado a ciertos autores a plantear
que no solo el contexto cultural podria explicar estas variaciones sino también la
capacidad de los servicios sanitarios y sociales para acoger y ayudar a los
cuidadores. ©®

Como ya estableciera Orsmond, se trata de una relacion circular, en la que el
estado de la persona con una enfermedad mental influye sobre la familia, y el estado
de la familia sobre el enfermo mental. ©”

La carga o impacto familiar estd asociada a caracteristicas tanto de los
pacientes como de los cuidadores. ©®

La carga familiar se refiere a las consecuencias para el familiar que tiene el
estrecho contacto con pacientes gravemente perturbados, y se define como un
concepto multidimensional que considera la tensién existente en los aspectos
emocionales, fisicos, sociales y econdmicos de la vida de las personas. 9
Carga que incluiria cinco grandes ambitos, reduccién del tiempo disponible

para actividades como descanso y ocio, entretenciones y relaciones sociales,
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producto de las demandas que determinan una dedicacién a la atencién y cuidado de
la persona que sufre el trastorno mental severo; incremento de la carga de actividades
y responsabilidades, al tener que sumar las tareas y obligaciones propias del cuidado
a las ya existentes; efectos sobre la salud, ya sea como quejas, como enfermedades
o como lesiones que se producen directamente por agresiones del paciente también,
una disminucion de la red social del cuidador, con la consecuente pérdida del apoyo
que esta le brindaba; y la reduccién en la capacidad financiera, ya sea como resultado
de un mayor gasto o como efecto de una disminucién en los ingresos econémicos.

La otra tendencia es medir el nivel de distres 0 malestar relacionado con cada
una de las tareas del cuidado o problemas asociados con la enfermedad del paciente.
Los autores que se ubican en esta posicidén plantean que de esta forma se logra dar
una mayor objetividad al concepto en cuestion. ©? &4 (72(73)

Es asi que la aplicacién de la entrevista, "Family Bureden Interview Schedule"
en nuestro pais, permiti6 evaluar la carga familiar, incluyendo las dimensiones
subjetivas y objetivas, su resultado demostré que es un instrumento valido y fiable que
admite en un periodo relativamente corto de tiempo el analisis de la situacién en las
que se encuentran los cuidadores principales del las personas con enfermedades

mentales.

El valor global del alfa de Cronbach obtenido fue de 0,79 es una puntuacion
considerable, similar a la versién espafiola ®”, y en cuanto al proceso de adaptacién
transcultural de un instrumento, la adaptacion al espafnol de un cuestionario de salud
desarrollado en otro pais, fue la eleccién siguiendo las recomendaciones efectuadas
por otros autores ya que las diferencias culturales hacen que las expresiones
similares no sean exactamente las derivadas de la traduccién “#, finalmente se logré

la adaptacién idiomatica esperada.

Respecto a los resultados del cuestionario aplicado a los cuidadores se
observé que el rango de edad de los mismos es amplio (21 a 65 anos), y en su
mayoria son de sexo femenino, reflejando que es la mujer la que cuida
permanentemente a lo largo del dia de su familiar. Al respecto, otros estudios también

indican que, en la mayoria de las ocasiones, la cuidadora principal es una mujer de la

89



persona receptora del cuidado; que lleva proporcionando atencién a su familiar y

generalmente vive con la persona cuidada 31",

Esta situacién es similar a la descrita en otros paises, donde la responsabilidad
de cuidar es fundamentalmente femenina. La frecuencia y el tiempo dedicados por las
mujeres a cuidar son mayores que los de los hombres. Mas de dos tercios de las
mujeres cuidadoras 40,9% proporcionan cuidados permanentes, frente a la mitad de
los hombres 28,9%, y afrontan cargas elevadas de cuidado con mas frecuencia que
los hombres. ©¢"

En las cargas objetivas y subjetivas de los cuidadores se observé que en el
méddulo A, el cual hace referencia a la participacion del cuidador en la asistencia de
actividades de la vida cotidiana del paciente, la carga objetiva global es moderada, y
la mayor carga subjetiva esta referida a el nivel de preocupacion del familiar con
respecto al paciente, indicando una carga subjetiva severa.

Los resultados de Martinez A. " muestran que los factores de mayor carga
objetiva fueron: la asignacién de tareas domesticas al paciente y el aprovechamiento
del tiempo por parte del paciente; y  aportaron mayor carga subjetiva:
aprovechamiento del tiempo y aseo del paciente. Barroso S “*?, en su estudio marca
los factores con mayor carga objetiva y subjetiva en el aprovechamiento del tiempo y
aseo del paciente; Cardoso L ®", refiere que los items con mayor carga objetiva
fueron alimentacién y administracién del dinero por parte del paciente; en la carga
subjetiva la mayor carga en aprovechamiento del tiempo y transporte del paciente.
Schein S “®) en su investigacién marca una alta carga objetiva en actividades tales

como, tratamiento, cuidado personal, alimentos y dinero y una baja carga subjetiva.

Los resultados de la presente investigacién coinciden con estos estudios,
donde la mayor carga objetiva se da en los items compras, medicacion, tareas de la
casa, aseo, empleo de tiempo y comida. La carga subjetiva se da en la preocupacién
por el aseo, compras, empleo de tiempo, medicacién y manejo del dinero.
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La investigacién de Martinez A, arroja como resultado que: los cuidadores
dedican una media de 11 horas a la semana al cuidado del paciente ®". En ésta
investigacion, la carga horaria es menor a la encontrada por Martinez A, indicando
que los familiares, dedican menos de 1 a 7 hrs. a la semana para el cuidado del
paciente en todas las actividades.

En otro estudio realizado en Bolivia, el cuidador principal, que no trabaja, pasa
con el enfermo de 3 a 4 horas (7,5%) 0 mas de 4 horas al dia (75 %), que afirma
mantener una relaciéon con el paciente Muy Buena o Buena y que no piensa que el
enfermo sea una Carga Negativa ni para ella ni para su familia.El cuidador principal
de la muestra, no tiene ningln trabajo fuera de su hogar (72,5 %). ©?

Nuestra investigacién dio como resultado que el mayor tiempo dedicado al
paciente por parte del familiar cuidador (1 o 2 veces a todos los dias) en el item
tiempo familiar, el menor tiempo de ayuda (menos de una vez a la semana) en el item

faltar al trabajo ya que la mayoria de los cuidadores no trabajan fuera del hogar.

Los estudios de Martinez A ©", Barroso S “® y Cardoso L ©", ubican la
contencion de conductas molestas o incbmodas del paciente entre los dos primeros
factores que proporcionan mayor carga tanto objetiva como subjetiva. Debido a su
alta frecuencia, las tareas cotidianas de asistencia a los pacientes acarrearon elevada
carga objetiva para la mayoria de los cuidadores. Para Schein S “®, el médulo al cual
hace referencia la contencién de comportamientos alterados, marca una baja
puntuacién en la carga global objetiva y mayor sobrecarga subjetiva, en cuanto a los
comportamientos: por las noches ocasiona molestias, comportamientos alterados,

[lamar la atencion e ideas suicidas.

En su estudio “Burden in Schizophrenia caregivers”, el psicélogo McDonell de
la Universidad de Washington State y sus colaboradores, investigan a noventa
pacientes ambulatorios con enfermedad mental conocida, casi todos esquizofrénicos,
y a sus familiares para documentar en estos ultimos los factores que determinan el
desarrollo del sindrome de cansancio del cuidador en ellos. Sus hallazgos les permite
concluir que entre menor sea la edad del paciente y el hecho de estar conciente de la
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ideacién suicida son factores de riesgo para presentar en el cuidador el sindrome. En
ellos no hubo impacto alguno los abordajes psicoeducativos utilizados. ¢

La investigacion coincide con las mencionadas anteriormente, la carga objetiva
(mayor tiempo dedicado a la atencion del paciente), se da en los items, por la noche
ocasiona molestia y el abuso de alcohol. La carga subjetiva (preocupacién del
cuidador familiar con el paciente) se da en los items, llamar la atencién e ideas

suicidas.

En el moédulo correspondiente a gastos econdmicos, la distribucién de las
respuestas de los familiares con respecto a éste, determina que la mayoria no tuvo
gastos econdmicos significativos ya que los familiares aludian recibir beneficios
sociales como pequenos planes de ayuda econdmica para el familiar enfermo y la
correspondiente asistencia sanitaria, en la mayoria de los casos de forma gratuita y
publica; no coincidiendo estos resultados con la investigacion realizada en Pakistan
®7) por Nazish | donde marca una alto gasto econdmico en el cuidado del paciente,
debido a que las politicas de salud no prestan colaboracion asistencial a las familias
siendo estas las Unicas que solventan los gastos cotidianos del enfermo y de la
salud del mismo, igual resultado también en el estudio de Sen S.K en la India donde

la carga financiera marca un 62%.%%

Los resultados de la presente investigacion en el modulo motivo de
preocupacion por el paciente, revela una elevada carga subijetiva, las preocupaciones
mas manifiestas son: la salud, la seguridad fisica, su futuro y vida cotidiana, estos
resultados concuerdan con los obtenidos en las investigaciones de, Martinez A ©Y,
Barroso S “°), Cardoso L ®" Schein S “® donde la preocupacién por el futuro del
paciente y la preocupacion por la seguridad fisica marcan una elevada carga
subjetiva. Esto se debe a que los familiares expresan preocupacion e incertidumbre
que al faltar ellos, quién se haria cargo del familiar enfermo. Situacién de desamparo
que fue observada y trasmitida por los cuidadores entrevistados.

En el mdédulo que refiere a la ayuda que dispone el informante, los resultados

obtenidos en la investigacion, muestran que la mayoria de los familiares cuentan con
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ayuda para la atencion del paciente, resultado que no concuerda con la investigaciéon
de Martinez A, en que la mayoria de los familiares no disponen de ella ©V.

Respecto a los resultado que surgen del modulo G, las repercusiones en la
salud del cuidador, las respuestas marcan una baja carga ya que la salud del cuidador
no ha sido afectada por el cuidado del paciente, resultado contrario se obtuvieron en
un estudio realizado en Brasil “® como también en India ®¥, donde las diferentes
situaciones del paciente generan una alta carga en la salud fisica y mental de los
cuidadores El efecto resultante en la presente investigacion se debe al poco tiempo
de convivencia con el familiar enfermo y los concurrentes ingresos al hospital ante las

recaidas de los pacientes.

En el médulo Estigma, la presente investigacion marca una carga subjetiva en
evitar reuniones sociales lo que coincide con otras investigaciones, resultado que

puntualiza esta carga como un desconocimiento sobre la enfermedad mental.

La mayor prevalencia de enfermedades mentales entre las clases sociales,
aumenta por el desconocimiento de la enfermedad y en consecuencia la tolerancia de

la misma. “?).

De igual manera, cabe preguntase si es posible cuidar a un familiar con

demencia sin experimentar sobrecarga.

El estudio pionero de E. Mills ®® en una muestra de pacientes con diversos
trastornos psiquiatricos, encontré que casi todos los familiares sufrian algun grado de
ansiedad.

Wing ©®” al seguir durante un afio a un grupo de 113 pacientes con
esquizofrenia que fueron trasladados desde un hospital a la residencia con sus
familiares, encontr6 que en 59% de los casos hubo un alto nivel de tensién en las
relaciones dentro del hogar.

Respecto a las cargas objetivas y subjetivas de los cuidadores en el modulo
que refiere a la manera de relacionarse con los familiares se observé que marca una
elevada carga subijetiva y objetiva, ya que el trato de los familiares con el paciente no

es el mismo a que si fuera una persona que no estuviera enferma, este resultado
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coincide con la investigacién de Barroso S. “*?) refiriendo la importancia de la
psicoeducacion por medio de programas comunitarios para un mayor conocimiento de

atencion al paciente.

Las caracteristicas personales son la clave para entender las discrepancias
entre la carga objetiva y subjetiva. Para comprender mejor estas son Utiles conceptos
como las estrategias de afrontamiento, dominancia, habilidades sociales e
interpersonales, habilidades en la solucion de problemas, etc; también el estudio de la
importancia de la visidbn personal o paradigma de las enfermedades mentales, la
tolerancia a las desviaciones de la norma y las actitudes hacia la enfermedad mental.
Por ejemplo, los mecanismos de negacion, racionalizacion o redefinicion del problema
pueden explicar la disminucién de la carga subjetiva esperable en funcién de la
objetiva. Recordemos que todas las personas intentamos siempre adaptarnos a las

situaciones estresantes 2.

Se han explorado diversas caracteristicas del cuidador que se relacionan con
un mayor nivel de carga: ser hija es mayor carga que ser esposa y tener que cuidar al
enfermo, esto causa conflicto de roles y de responsabilidades, no recibir ayuda en las
tareas de cuidado, tener un bajo apoyo social y no estar contenta con su rol de
cuidador. También se ha estudiado el significado que puede tener la enfermedad para
el cuidador, con sus sentimientos asociados de culpa y rabia. ©*

El familiar cuidador se tiene que hacer cargo de las pequefas y grandes cosas
de la vida cotidiana del paciente, como el acompanamiento, vigilancia de la ejecucién
de tareas, desplazamiento y todo esto, como manifiestan los familiares, es el

desconocimiento en la practica de cémo afrontar todas las situaciones.

La carga de la enfermedad mental se ve influenciada por las leyes sociales, el
sistema sanitario de salud mental y la politica de empleo. La estructura de los
servicios de salud mental esta influenciada por los costes, la disponibilidad, la
diferenciacion de servicios, y otras caracteristicas que modifican la carga de la

enfermedad mental 2.
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Lo que en un determinado contexto social constituye una pesada carga, no lo
es en otro diferente. Las ideologias personales, politicas, religiosas o filoséficas
determinan la actitud ante la enfermedad mental, sus causas y la forma de afrontarlas.
Las variedades culturales determinan el tipo de tratamiento que se considera
adecuado y aceptable, y el tipo de salud mental disponible. Definen el cémo, cuando,
donde, quién y con qué frecuencia se debe atender a los enfermos mentales, y en
consecuencia las ayudas que deben estar disponibles ante las necesidades de estos

enfermos y familiares 2.

En el trabajo de Hoenig y Hamilton la mayoria de las familias refirieron alguin

tipo de efecto adverso a raiz de vivir con un miembro que padecia esquizofrenia. ©®

Esto ha sido confirmado en un meta-analisis que incluyo 27 estudios sobre la
relacion entre resultados en la evolucibn de personas con esquizofrenia y
expresividad emocional en la familia "? asi como en las revisiones sistematicas que
muestran una reduccién en el riesgo de recaida cuando se realiza una intervencion

psicoeducativa para disminuir el nivel de expresividad emocional en la familia."

En la préactica, la familias cuidadoras, siguen siendo olvidadas o tenidas en
cuenta solo de manera parcial. Solo se la aborda tangencialmente.

En nuestra investigacion en el Moédulo motivo de preocupacién por el paciente
marca una importante carga objetiva en la preocupacién por su seguridad fisica y
Subjetiva en su vida cotidiana, lo que infiere su desconocimiento a cémo tratar y como

sera su evolucion.

Conviene reconocer que ningun “futuro” familiar de un paciente mental tiene
que ser experto en temas de salud mental. Segun un estudio realizado en Chile,
71,6% de los familiares no conocian nada o poco de la esquizofrenia antes de vivirla

en la familia. ©¥

El desconocimiento “normal de la enfermedad lleva al familiar a una busqueda
desesperada de informacion, explicaciones, justificaciones, razones, soluciones, etc.

Que en muchos casos son causas de confusidon aun mayor respecto a la situacién
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existente, ya de por si dificil, en el ambito familiar. Si el familiar encuentra respuestas
exhaustivas y satisfactorias a sus numerosas dudas, seguramente contribuira a
alivianar en partes el malestar que la enfermedad mental ha producido en el seno de
la familia. Por eso uno de los medios esenciales, uno de los pasajes obligados, es la

participacion de la familia en dicho proceso “7.

Hugo Cohen expresaba, el trabajo con la familia que habitualmente estaba
excluida por el sistema manicomial, se dirigi6 a lograr su inclusion de manera
categoérica. Se intento modificar la precepcién de la “familia que abandona” por la de
“familia abandonada” en cuanto esta Ultima era victima de falta de informacion, ayuda
seguimiento y confianza que reforzasen su potencial reparador al hacerse cargo de su

miembro enfermo “®).

También, Emiliano Galende en su libro “Psicofarmacos y la salud mental, la
ilusion de no ser” explica: Estas personas pueden ser ayudadas con el alivio de sus
sintomas, también se benefician con el dialogo psicoterapéutico, pero requieren de
intervenciones mas amplias si de verdad queremos ayudarlas a mejorar la situacion
en que se encuentran: problema del desempleo, la exclusion o la marginalidad, la
ruptura familiar, etc. También con esta poblacién es necesario ubicar el lugar de la
medicacion, que los cuidados que se puedan brindar no se limiten a la pastilla o al

consuelo.

Es a partir de estas consideraciones que es necesario, impulsar una politica
amplia de salud mental, que forme parte de la comprensiéon de la magnitud del
problema por parte de los gobiernos y que pueda formar parte de la agenda social de

los mismos.

Comprender en todas sus dimensiones la nueva produccion cultural, entender
que en ella se deciden los procesos de subjetivacién de las personas, es decir, sus
modos de sentir y construir los significados y valores de su vida, hacer visible las
condiciones reales de la vida social actual y sus consecuencias en los malestares
subjetivos personales y en lo incierto de la vida en comun, es lo que a una politica

racional de salud mental puede permitirle elaborar estrategias adecuadas para, al
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menos, intervenir racionalmente en el cuidado de las personas mas vulnerables a
estos procesos, y contribuir desde los cuidados de la salud mental a la integracion de

la sociedad “9.

Al tener programas y politicas efectivas ampliamente disponibles, los paises y
comunidades contarian con una gama de herramientas preventivas para hacer frente
a los trastornos mentales. Por lo tanto, urge desarrollar un sistema accesible e
integrado de bases de datos internacionales y nacionales para proporcionar a las
agencias gubernamentales y no gubernamentales, la informacién sobre programas y
politicas basadas en evidencia, sus resultados y condiciones para su implementacién

efectiva®?,

Tener un familiar con enfermedad psiquiatrica no es una eleccién, sino un
avatar de la vida, y por eso seria deseable considerar el coste que pagan cuando
deciden asumir las responsabilidades del cuidado del familiar afectado.

Se debiera prestar mayor atenciéon a las necesidades de apoyo de quienes
atienden en el hogar a un enfermo. Si el estado garantiza el derecho a la salud y a la
atencién médica, ha de tratar de compensar el debilitamiento econémico y sociolégico

que supone la carga familiar por los cuidados prestados.

CONCLUSIONES:

e Los principales cuidadores de los pacientes con trastornos mentales, son las
mujeres, prevaleciendo como diagnéstico principal en los pacientes, la
Esquizofrenia.

e La ayuda familiar en la vida cotidiana del paciente, refleja que la mayor carga
objetiva o tiempo que dedica el familiar en atencién del enfermo se da en los
items compras, medicacion, tareas de la casa, aseo, empleo de tiempo y
comida. La carga subjetiva o preocupacion del familiar se refleja por el aseo,
compras, empleo de tiempo, medicacién y manejo del dinero.
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A mayor intensidad de sintomas del paciente, indagado a partir del Médulo
contencion de comportamientos alterados, marca una carga objetiva en la
preocupaciéon por su seguridad fisica en sus comportamientos alterados y las
molestias que ocasiona por las noches, una carga subjetiva en su vida
cotidiana, en los constantes llamados de atencidén y sus ideas suicidas, estos
factores son determinantes para mayor nivel de carga familiar en los
cuidadores principales.

Elevados niveles de carga familiar del cuidador se asocian a diferentes areas
de la vida familiar tales como, actividades de la vida cotidiana del paciente,
comportamientos alterados y la manera de interactuar con los familiares.

El producto de esta carga del cuidador afecta a distintos campos de la vida
familiar y fundamentalmente supone un importante impacto en el
funcionamiento emocional ante el desconocimiento de la enfermedad y tiempo
dedicado al cuidado, preocupa su seguridad fisica por el tiempo dedicado a
cuidarlo, y preocupa como una carga subjetiva, la vida cotidiana del paciente y
su futuro.

Respecto a las cargas objetivas y subjetivas de los cuidadores que refiere a la
manera de relacionarse con los familiares se observé que marca una elevada
carga subijetiva y objetiva, ya que el trato de los familiares con el paciente no es

el mismo a que si fuera una persona que no estuviera enferma.
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