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RESUMEN

Introduccion: Las personas con esquizofrenia, son cuidadas principalmente por su familia,
quienes han asumido un «cuidado informal», lo que puede generar sobrecarga y deterioro en
su calidad de vida. El objetivo de este estudio es establecer la asociaciéon de sobrecarga y
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Recibido: 07 09 2020 psiquiatricas privadas de Cartagena. Métodos: se disefio6 un estudio observacional
Aceptado: 16 07 2021 transversal, 127 cuidadores informales de personas con esquizofrenia con edades entre 18 y

65 afios participaron en el estudio. Para evaluar la sobrecarga se utilizo el test de Zarit y para
la calidad de vida se aplico el cuestionario de Ruiz y Baca. Para estimar las asociaciones se
utilizo el coeficiente de correlacion Spearman y pruebas de Chi2 con un nivel de confianza del
95% y valores de p>0,05. El 78,7%, de los cuidadores informales eran mujeres, pertenecientes
al estrato 1 el 39,4%, el 44,1% con estudios de secundaria, la prevalencia de sobrecarga
intensa fue de 40,2%. Resultados: Todos los cuidadores contaban con buen apoyo social,
76,4 estaban satisfecho con las labores que desarrollan y el 79,5% percibe buena calidad de
vida. No hubo asociacién entre sobre carga y calidad de vida Chi cuadrado 0,14 y p>0,05.
Conclusiones: no hubo asociacion entre sobrecarga y calidad de vida de cuidadores
informales de personas con esquizofrenia, la mayoria de los cuidadores presentan sobrecarga
intensa.
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ABSTRACT
Background: People suffering from mental illnesses such as schizophrenia, are mainly cared
) by relatives, who have taken an "informal care", which sometimes generates overload and
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schizophrenia, the majority of caregivers present intense overload.
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I. INTRODUCCION

Los trastornos mentales constituyen un problema de magnitud considerable, debido a la alta
incidencia, a la discapacidad y altas tasas de mortalidad, si mismo, el impacto econémico y
emocional que representa para las familias (1). Uno de los trastornos mentales mas comunes y
graves es la esquizofrenia, su inicio en la adolescencia o en adultez joven y sus caracteristicas
de enfermedad cronica e incurable tienen un fuerte impacto en el nivel de vida y en los afios
productivos de quienes la padecen (2). Padecer esta enfermedad representa pérdidas en el
funcionamiento social y personal (higiene, autocuidado, actividades recreativas) que antecede
al inicio del trastorno y constituye un importante predictor del pronéstico, a mediano y largo plazo,
gue a su vez se relaciona con la frecuencia de recaidas y rehospitalizaciones (3,4).

A nivel mundial existen mas de 21 millones de personas que padecen esta patologia. La
prevalencia de esquizofrenia es mas alta en hombres que en mujeres en quienes ademas
aparece de una forma prematura. En Colombia la esquizofrenia se presenta en el 1% de la
poblacién, lo que equivale aproximadamente a 471.052 personas (5). En Cartagena para el afio
2014 se presentaron 924 casos de eventos relacionados con la salud mental, de los cuales el
32,9% (n=304) correspondié a esquizofrenia no especificada, siendo este el evento, el que
registrd el mayor porcentaje (6).

Las personas que sufren esta patologia son cuidadas principalmente por miembros de su familia,
quienes han asumido un «cuidado informal», que en ocasiones afecta su vida cotidiana por las
horas que demanda el cuidado de la persona enferma, que genera a su vez un alto nivel de
sobrecarga (7).

Se entiende por sobrecarga al agotamiento emocional, estrés y cansancio que experimenta el
cuidador de personas con enfermedades cronicas y que influye en las actividades de placer en
el tiempo libre, relaciones sociales, libertad y equilibrio mental, esto conlleva a percibir una
influencia negativa del cuidado que afecta significativamente su vida (7,8).

La sobrecarga, es considerada un constructo multicausal, que se concibe a partir de una
combinacion de las caracteristicas clinicas de la enfermedad, la duracién del trastorno del
paciente, las caracteristicas propias de la personalidad de los familiares, las responsabilidades
en el hogar, las formas de apoyo social que posean y finalmente, del costo econémico que
conlleva el trastorno en si mismo (7). Cada vez mas, existe mayor interés por las dificultades
gue los familiares experimentan al tener que cuidar y tratar de adaptarse a un complejo trastorno
mental en casa. Esas dificultades se asocian a la vivencia de sentimientos de ira, ansiedad,
culpa, miedo, frustracién y tristeza, ademas de una reduccion en la calidad de vida y un impacto
significativo en la salud y funcionamiento de los familiares (8).

El cuidador primario tiende a presentar sobrecarga como consecuencia del estrés crénico que
produce el hecho de enfrentar a diario los sintomas de la enfermedad, las tareas rutinarias y la
percepcién de falta de control, entre otros. Se caracteriza por actitudes y sentimientos negativos
hacia el enfermo; desmotivacion, depresion, angustia, trastornos psicosomaticos, fatiga y
agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad, despersonalizacién y deshumanizacién, pobre
disposicion para resolver las situaciones, sufrimiento emocional continuo con sentimiento de ser
desbordado por la circunstancia, que genera alto nivel de estrés (9).
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En la percepcion de sobrecarga por parte del familiar el hecho de laborar por fuera del hogar
puede influir de forma positiva en la salud general y reducirla (10). Quah, en Singapur evidencio
gue los cuidadores de pacientes que padecian esquizofrenia invertian un promedio de 6.79
horas de cuidado por dia (DE = 3.19) e inform6 que los cuidadores que presentaron sobrecarga,
mostraron menor calidad de vida respecto a aquellas personas que no presentaban (11). Cuanto
mas carga experimenten estos familiares, peor sera su calidad de vida. Aunque no hay consenso
en la definicion del concepto de calidad de vida, la Organizacibn Mundial de la Salud la
considera, como la percepcion de la persona frente a su posicién en la vida y su interaccién con
Su contexto cultural, valores, objetivos, expectativas y preocupaciones (12).

La carga familiar repercute en distintas areas de la vida del cuidador: las tareas de la casa, las
relaciones de pareja, familiares y sociales, el desarrollo personal y del tiempo libre, la economia
familiar, la salud mental y el malestar subjetivo del cuidador relacionado con la enfermedad (13).
Estas dificultades se asocian a la vivencia de sentimientos de ira, ansiedad, culpa, miedo,
frustracion y tristeza, ademas de una reduccién en la calidad de vida y un impacto significativo
en la salud y funcionamiento de los familiares (8).

Dada la importancia que tiene para enfermeria conocer cdmo es la calidad de vida de los
cuidadores por ser éstos proveedores de cuidado, y el nexo entre el profesional de la salud y la
persona cuidada, se hace relevante esta investigacion, teniendo en cuenta que este es un
indicador que predice la recurrencia de hospitalizacion y adherencia al tratamiento, mejor ain
gue la propia situacion de salud del sujeto de cuidado (10), por lo que la deteccién y el abordaje
de la misma pasan a ocupar un lugar prioritario en el plan de cuidados del paciente-familia.

Por otra parte, en la ciudad de Cartagena no se ha abordado la problematica del cuidador
informal de pacientes crénicos mentales, de alli que resulte de gran interés contar con
informacion valida y fiable acerca de las consecuencias que representa el cuidado de estos
pacientes en casa. Por lo tanto, se propuso determinar la asociacion entre la sobrecarga y
calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia de dos instituciones
psiquiatricas privadas de la ciudad de Cartagena.

ll. METODOS

2.1. Disefo del estudio. Estudio analitico trasversal en el que participaron 127 cuidadores
informales de personas con diagndstico de esquizofrenia de dos instituciones psiquiatricas en
la ciudad de Cartagena. Las edades del grupo oscilaron entre 18 y 65 afios, fueron excluidos
guienes recibian remuneracion por su actividad. Los datos se obtuvieron de las historias
clinicas en dos instituciones psiquiatricas privadas de la ciudad de Cartagena, con previa
aceptacion para su participacion voluntaria en el estudio. Luego de contar con la aceptacion a
las solicitudes y de obtener la informacién requerida, se contactaron a los cuidadores y se
aplicaron los instrumentos en las viviendas de los pacientes, previa firma del consentimiento
informado y de la manifestacion de participar de forma voluntaria en la investigacion.

Para recolectar la informacién se aplico una encuesta socio-demografica que incluy6 aspectos
como la edad, sexo, escolaridad, nivel socioeconémico y parentesco, la escala de sobrecarga
del cuidador - test de Zarit, que valora el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores,
consta de 22 |items que se relacionan con el sentir del cuidador cuando cuida a otra persona.
Es una escala tipo Likert con varias opciones de respuestas desde o (nunca) a 4 (casi siempre)
el puntaje total es de 110 puntos, puntuaciones inferiores a <46 indica "no sobrecarga"
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“sobrecarga leve” de 47-55 y superiores a 56 "sobrecarga intensa" (14). La escala ha sido
validada en Colombia y aplicada en diversos contextos, como el caso de cuidadores de
personas con esquizofrenia, con una buena consistencia interna alfa de Cronbach 0,88 (15).

La calidad de vida se evalu6 con la escala de calidad de vida de Ruiz y Baca, con 39 items y
cinco opciones de respuesta que van desde “nada” que indica que no se presenta la situacion
a “mucho” que, si presenta y opciones de respuesta intermedias; “poco”, “algo” y “bastante”
para medir presencia 0 ausencia relativa de la situacion en cuestion. La escala incluye cuatro
(4) dimensiones: apoyo social, satisfaccion general, bienestar fisico/psicolégico y sobrecarga

laboral y tiempo libre (16).

2.2. Analisis estadistico. Se hizo un analisis de los datos mediante estadistica descriptiva y
las asociaciones se estimaron mediante correlaciones de Spearman, pruebas de Chi cuadrado,
con un nivel de confianza del 95% y asumiendo valores de significacion estadistica p<0,05.
Los instrumentos utilizados mostraron adecuada consistencia interna alfa Cronbach; test de
Zarit (0,87 y Ruiz y Baca (0,76).

2.3. Aspectos éticos. Este estudio considero las normas establecidas en la Declaracion de
Helsinki de 1975 y la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia para la
investigaciébn con personas. Se solicitdé el consentimiento informado y se protegio la
confidencialidad, se respet6 el principio de beneficencia y no maleficencia. Asi mismo, este
estudio fue aprobado por el comité de ética de la Universidad de Cartagena.

[ll. RESULTADOS
3.1. Caracteristicas sociodemograficas

En el presente estudio participaron 127 cuidadores de pacientes con esquizofrenia, la edad
promedio del grupo fue de 49, 5 afios (S=12,7). El 78,7% de los cuidadores familiares son
mujeres, pertenecen a estrato 1 el 39,4%, el 44,1% tiene estudios de secundaria, en lo que se
refiere al estado civil predominan los solteros 27,6% y los divorciados 12,6%, otros datos se
observan en la Tabla 1.

IV. DISCUSION

En el presente estudio no se encontrd asociacion entre sobrecargay calidad de vida en general
de los cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia, a diferencia de Gutiérrez et al
quienes afirman que los cuidadores de pacientes con trastornos mentales estan expuestos a
situaciones que generan sobrecarga y afectan la calidad de vida de los cuidadores al padecer
problemas de salud fisica y mental (16), sin embargo, el 40% de los cuidadores de este estudio
presento un nivel de sobrecarga intensa, 24,4% ligera, resultados similares a los informados
por Mera G, et/al quienes utilizaron el test de Zarit e identificaron que el 37,5% de los
cuidadores de personas con esquizofrenia presentaron sobrecarga intensa y el 25%
sobrecarga ligera (17).
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares de personas con

Esquizofrenia.

Caracteristicas N %
SEXO
Femenino 100 78,7
Masculino 27 21,3
NIVEL SOCIOECONOMICO
1 50 39,4
2 48 37,8
3 27 21,3
4 2 1,6
ESCOLARIDAD
Primaria 35 27,6
Secundaria 56 441
Educacion técnica 24 18,9
Educacion universitaria 12 9,4
ESTADO CIVIL
Casado 27 21,3
Separado 4 3,1
Divorciado 16 12,6
Soltero 35 27,6
Union libre 31 24,4
Viudo 14 11,0
PARENTESCO
Madre 48 37,8
Hermana 42 33,1
Esposa 9 7,1
Hija 8 6,3
Padre 8 6,3
Otro 12 9,4
Total 127 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos obtenidos en el estudio.

3.2. Nivel de sobrecarga

La mayor proporcion de entrevistados presenta sobrecarga intensa, 40,2%, y 35,4% nho

presentan sobrecarga. (Ver Tabla 2)

Tabla 2. Nivel de sobrecarga de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

NIVEL DE SOBRECARGA N %
Ausencia de sobrecarga 45 35,4
Ligera sobrecarga 31 24,4
Sobrecarga intensa 51 40,2

Total 127 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos obtenidos en el estudio.
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En lo que concierne a la calidad de vida en general, se observa que 79,5% posee buena calidad
de vida, asi mismo, (76,4%) se siente satisfecho con las actividades que desarrolla y todos los

cuidadores (100%) informaron buen apoyo social. (Ver Tabla 3)

Tabla 3. Calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con esquizofrenia.

APOYO SOCIAL N %

Buen apoyo 127 100,0
SATISFACCION
Insatisfecho 30 23,6
Satisfecho 97 76,4
BIENESTAR FiSICO
Buen bienestar 64 50,4
Mal bienestar 63 49,6
SOBRECARGA
Con sobrecarga 61 48,0
Sin sobrecarga 66 52,0
CALIDAD DE VIDA
Buena calidad de vida 101 79,5
Mala calidad de vida 26 20,5

TOTAL 127 100,0

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de estudio.

3.4. Relacidén entre sobrecarga y calidad de vida

Se encontraron correlaciones débiles entre la sobrecarga y las dimensiones de calidad de
vida. Sin embargo, se observa una correlacion inversa y moderada entre sobrecarga y
satisfaccion global, es decir, a mayor sobrecarga menor satisfaccion (Tabla 4).

Tabla 4. Correlaciones de Spearman entre sobrecarga y las dimensiones de calidad de vida

ESTADISTICO APOYO SATISFACCION | BIENESTAR | SOBRECARGA CALIDAD
SOCIAL GLOBAL FiSICO LABORAL DE VIDA
Coeficiente de -0,209 -0,418 -0,066 0,254 -0,223
correlacion
p valor 0,019 0,000 0,561 0,004 0,012

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de estudio.
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De acuerdo con el perfil sociodemografico, la mayoria de cuidadores son mujeres, a lo largo
de la historia se le ha asignado a la mujer el rol de cuidadora de la salud, asi como de la
preservacion de la vida al interior del grupo familiar (18), Al respecto, Flores observo que el
89.5% de los cuidadores de familiares en situacién de dependencia; eran mujeres, con edades
entre 22-86 afos y llevaban entre 6-288 meses desempefiando las labores de cuidado (19).
Las mujeres asumen con frecuencia también el papel de cuidadoras secundarias, de tal
manera que cuando una cuidadora principal necesita ayuda para cuidar, suele recurrir a otra
mujer de la familia: madre, hermana o hija.

Otro aspecto que conviene resaltar corresponde al bajo nivel educativo observado en los
participantes de este estudio, quienes en su mayoria tenian estudios secundarios. Otras
investigaciones informan datos similares; Reafio M, Pinto R, Brigitte B (20), en un centro de
salud mental en Arequipa-Periy Mera G et/al, en una unidad de Salud Mental en Popayan-
Colombia, encontraron que los cuidadores de pacientes esquizofrénicos tenian en su mayoria
estudios de secundaria completa (17). Los conocimientos y la formacion del cuidador son
condiciones necesarias a la hora de desempefiarse dentro de ese rol, dado que proporciona
mayor seguridad y a la hora de brindar cuidados estos seran de mayor calidad y por tanto
mejoraran la calidad de vida del paciente (21), un nivel educacional elevado acostumbra a
relacionarse con un mayor conocimiento de la enfermedad, de los recursos sociales existentes
para sus familiares (22), mientras que algunos autores consideran que el bajo nivel educativo
se correlaciona negativamente con la carga del cuidador (23).

En lo que concierne a la calidad de vida, la dimensién de apoyo social en este estudio no hubo
asociacion, a pesar que el apoyo social guarda una relacion negativa con la sobrecarga, el
apoyo social es uno de los factores ambientales importantes en relaciéon con la salud, la
satisfaccion vital y el desarrollo personal y es posible que pueda influir positivamente en la
calidad de vida, la falta de apoyo social se constituye un factor que deteriora la calidad de vida.
Cuidar a un paciente con enfermedad crénica con parcial dependencia implica por parte del
cuidador experimentar cambios en su vida cotidiana, relacionados con la transformacion de
roles, responsabilidades familiares, cambios en los estilos de vida y las relaciones de apoyo.
Los cuidadores que tienen mayor nivel de apoyo social tienen mayores posibilidades que los
gue carecen de éste, para evitar las consecuencias mas severas del cuidado, como pueden
ser los trastornos emocionales (24).

En el presente estudio se observé una débil correlacion entre sobrecarga y la dimensién
sobrecarga laboral, Caqueo y Lemos, sefialan que quienes estaban desempleados y tenian
menos ingresos econdmicos presentaban unos niveles mayores de carga que aquellos que no
trabajan (jubilados, personas desempleados o retirados para cuidar al familiar) que presentan
niveles de carga mayores, debido al cuidado directo que debe ejercer con el familiar enfermo.
Por otro lado, las personas que trabajan fuera de casa presentan una menor carga debido a la
temporal “desvinculacion” que le permite el trabajo al no estar continuamente cuidando del
familiar enfermo (25).

En el presente estudio se observo correlacion inversa y moderada entre las dimensiones de
satisfaccion global y sobrecarga, a mayor sobrecarga menor satisfaccion global, a pesar que
la mayoria de los cuidadores se siente satisfecho con las actividades que desempefian. Cuidar
un paciente con esquizofrenia genera en el cuidador numerosos efectos que tienen origen en
la sobrecarga, algunas de estas podrian consistir en alteraciones en el patrén del suefio,
producida por las dificultades que tienen algunos pacientes para dormir o por las
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preocupaciones sobre la enfermedad en el paciente. Otro factor que estaria vinculado con las
dos dimensiones mencionadas previamente es la falta de apoyo y ayuda a la hora de llevar a
cabo las actividades de cuidado, en algunos casos los “cuidadores expresan sentirse solos, y
gue la ayuda no es suficiente o se limita solamente a preguntar por la situacién, sentirse tristes
0 preocupado y nunca a quedarse un dia entero con el paciente, sacarlo, cuidarlo” (26).

Respecto a la calidad de vida de manera conjunta con las dimensiones evaluadas, y
coherencia con la evidencia recabada en este estudio, es claro que la sobrecarga incide de
manera negativa, la carga que experimenta el cuidador de paciente con enfermedad crénica
se manifiesta en sintomas fisicos relacionados con el sistema osteoarticular, junto con
sintomas generales (artralgias, cefalea, pérdida de apetito) (10) de igual forma Pinto (27) ha
demostrado que estas y otras alteraciones fisicas producto de la asiduidad de las atenciones
al paciente, las malas posturas al dormir, entre otros, repercuten en claras alteraciones fisicas
para el cuidador, estos aspectos representan una sefial de alerta, y se deben atender, sino se
quiere un detrimento en su calidad de vida. En el mismo sentido, Achury (10) sefala que la
dimension psicoldgica es otra de las afectadas, en la medida en que “cuando los cuidadores
llevan ejerciendo su labor durante mas de tres meses [suceden las alteraciones], porque se
entregan y dedican gran parte de su tiempo al cuidado, hasta llegar a centrarse de forma casi
exclusiva en las necesidades del paciente, sin reparar en las propias” (28).

La sobrecarga impacta en la calidad de vida de los cuidadores informales, de la siguiente
forma: reduce la satisfaccién global, la calidad de vida y el apoyo social; en contraste,
incrementa la sobrecarga laboral. En lo que respecta al bienestar fisico se pudo determinar
gue la sobrecarga no lo afecta (no fue estadisticamente significativa) sin embargo, es claro el
papel que juega la atencidn del paciente esquizofrénico sobre la calidad de vida del cuidador,
especialmente en términos de las consecuencias que les produce la tarea de cuidar.

Las debilidades de este estudio tienen que ver con el disefio trasversal y el hecho de entrevistar
a un solo al cuidador principal, hace que no se puedan generalizar los resultados al resto de
los miembros de la misma familia. Podria ser un hecho a tener en cuenta en subsiguientes
estudios, en los que las evaluaciones podrian extenderse al resto de familiares.

Las fortalezas del mismo, se relacionan con la evidencia que arrojan los datos sobre el impacto
en los cuidadores de personas con esquizofrenia en la ciudad de Cartagena, para que desde
las EPS (Empresas promotoras de salud) se contemple la posibilidad de involucrar a los
cuidadores en programas de informacion y apoyo, con orientacion de base comunitaria en
concordancia con el modelo de salud MIAS para mayor y mejor integracion de estas familias,
para no solo participar del proceso terapéutico de los pacientes, sino que ademas, puedan
reducir el malestar psiquico y fortalecer las estrategias de afrontamiento.

V. CONCLUSIONES

Se concluye que no hubo asociacidn entre sobrecarga y calidad de vida general de cuidadores
informales de personas con esquizofrenia, la mayoria de cuidadores que presentan sobrecarga
intensa, son de sexo femenino, con nivel de educacion secundaria, de estrato 1 y 2 y son
madres y hermanas. Sin embrago, la literatura sugiere una relacién causal entre sobrecarga y
calidad de vida de los cuidadores de personas con enfermedades crénicas, teniendo en cuenta
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el impacto de cuidar a una persona con enfermedad crénica, por las repercusiones médicas,
fisicas, psiquicas, psicosomaticas e incluso los problemas laborales, familiares y econémicos.
Asi mismo, hecho que sean las mujeres quienes asumen el cuidado de personas con
problemas de salud mental, les limita la disponibilidad de tiempo para si mismas frente a otros
cuidadores, el hecho de percibirse con escaso tiempo, incrementa la sobrecarga, reduce las
posibilidades laborales y econémicas del grupo femenino.
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