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Titulo

“Funcionalidad familiar y sobrecarga del cuidador, en cuidadores de pacientes
con trastorno neurocognitivo mayor de un servicio de psicogeriatria del IMSS”

Resumen

Introduccion: EIl trastorno neurocognitivo mayor implica una disminucion en la
capacidad cognitiva en multiples dominios, asi como un problema de salud publica
debido a las implicaciones funcionales, la necesidad de cuidado, y la posibilidad de

sobrecarga del cuidador, quien suele ser un familiar.

Objetivo: Conocer la asociacion entre la funcionalidad familiar, especificamente en
los aspectos de adaptabilidad y cohesion familiar, y la presencia de sobrecarga del
cuidador en cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor atendidos
en el servicio de psicogeriatria del Hospital de Psiquiatria Morelos del IMSS entre
febrero y abril 2022

Método: Se realizé un estudio observacional, transversal, analitico. Se incluyeron a
101 cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor. desde 18 afios
(54.67 +-12.21) de edad. Posterior a la firma de consentimiento informado, los
cuidadores se respondieron la Escala de Evaluacion de la Cohesién y Adaptabilidad
FACES IlIl, y la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. El andlisis de la
informacion incluyé estadistica descriptiva para las caracteristicas demograficas y
estadistica inferencial, con prueba de X? y regresion multinomial para probar la
relacion entre la funcionalidad familiar (cohesion y adaptabilidad) y la sobrecarga del
cuidador.

Resultados: Se encontrd una asociacion estadisticamente significativa entre una
deficiente cohesién y la sobrecarga del cuidador (X?= 14.028, p 0.02), no asi para la
adaptabilidad. De los factores confusores considerados, la severidad del trastorno
neurocognitivo mayor influye en la sobrecarga del cuidador (X? = 16.636, p <0.001).

Conclusiones: Los problemas en el funcionamiento familiar se relacionan

significativamente con la presencia de sobrecarga del cuidador en la poblacion
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estudiada, aun considerando posibles variables confusoras, asi como las limitaciones
del estudio, como fueron su alcance y la naturaleza transversal. Palabras clave:

sobrecarga del cuidador, funcionalidad familiar, trastorno neurocognitivo mayor.

Introduccidén

México vive una transicion demografica, o inversion en la piramide etaria, con un
aumento en la proporcion de adultos mayores. Considerando que la edad es un factor
de riesgo importante para el desarrollo de trastorno neurocognitivo mayor, es de
esperarse una prevalencia en aumento, estimada en 7.9% actualmente. Este
padecimiento requiere atencién y cuidado a causa de la pérdida funcional que
conlleva, soliendo ser responsabilizado un miembro de la familia de estas

necesidades.

Esta persona se hace cargo de la toma de decisiones y el cuidado del paciente,
recibiendo un nuevo rol como cuidador encima de aquellas funciones que ya
desempefiaba. La falta de recursos para cumplir con las tareas previamente
establecidas en su familia, y las propias del cuidado del paciente, lleva a un aumento
en el estrés y un impacto en la salud fisica y mental del individuo. Entre las posibles
consecuencias del cuidado destaca la sobrecarga del cuidador, una experiencia

multifacética causada por las afectaciones de ser cuidador.

La funcionalidad familiar podria modificar la forma en la cual se ve provisto el cuidador
de recursos y fortalezas necesaria para efectuar el cuidado, asi como disminuir la
presencia de sobrecarga del cuidador. Sin embargo, primero es imperativo establecer
claramente la relacion que guardan, particularmente la cohesién y adaptabilidad

familiar, con la sobrecarga del cuidador.

Este estudio indagd la asociacién entre la funcionalidad familiar y la sobrecarga del
cuidador en una poblacién de cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo
mayor atendidos en el Hospital de Psiquiatria Morelos del IMSS entre los meses de
febrero y abril de 2022, encontrando una asociacion estadisticamente significativa
entre las dificultades en la cohesion, y la presencia de sobrecarga del cuidador. La

adaptabilidad, no se vio implicada significativamente en la sobrecarga del cuidador.

6



Por otra parte, la severidad del trastorno neurocognitivo mayor también se encontré

como significativamente asociada con la sobrecarga del cuidador.

Marco teérico

El presente trabajo de investigacion buscé determinar la relacion entre la
funcionalidad familiar y la sobrecarga del cuidador de pacientes con trastorno
neurocognitivo mayor, sin comorbilidades psiquiatricas. Es importante explicar
algunos conceptos claves al tema de estudio, como son el trastorno neurocognitivo

mayor, la sobrecarga del cuidador, y la funcionalidad familiar.

Se entiende por trastorno neurocognitivo mayor a un proceso patoldgico marcado por
la aparicion de un déficit cognitivo progresivo con mantenimiento de la conciencia
clara, asi como un declive a partir del funcionamiento previo.(Saddock, 2015) El DSM-
5 considera entre sus causas la enfermedad de Alzheimer, la enfermedad vascular
cerebral, la degeneracion frontotemporal, la enfermedad por cuerpos de Lewy,
asociado a la enfermedad de Parkinson, el trastorno neurocognitivo mayor por
consumo de sustancias o medicamentos, el trastorno neurocognitivo mayor por
enfermedad de priones, VIH, traumatismo cerebral, y otras etiologias.(Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders, 2013) Este trastorno es un problema de salud
publica que genera malestar y deterioro funcional clinicamente significativo,

impactando sobre la calidad de vida del paciente y sus familiares. (Gutiérrez, 2014)

Debido al deterioro funcional que presenta el paciente con trastorno neurocognitivo
mayor habitualmente requerira ser cuidado por un miembro de su familia, como
“cuidador primario”, “cuidador familiar primario”, o “cuidador informal”. (Rivas, 2011)
La OMS define al cuidador primario como “la persona del entorno de un paciente que
asume voluntariamente el papel de responsable de este en un amplio sentido; este
individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, y a cubrir sus

necesidades basicas, ya sea de manera directa o indirecta. (OMS, 2000)

En la mayoria de la literatura médica, el concepto de cuidador primario (informal o
formal) hace alusién a que un miembro de la familia del paciente se har4 cargo de
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cubrir sus necesidades fisicas, psicologicas, y sociales, generalmente sin una
recompensa, y a expensas de su propio bienestar, pudiendo incurrir en sobrecarga

del cuidador a causa de esto.

La sobrecarga del cuidador es definida como: “el grado en el que los cuidadores
perciben los efectos adversos que el cuidado del paciente ha tenido sobre su
funcionamiento emocional, social, financiero, y fisico”. Este concepto ha sido revisado
para su comprension en un contexto integral, asi como a través del paso del tiempo
de cuidado (Zarit, 1980), con otras contribuciones denominandole “un estrés
multifacético percibido por el cuidador tras cuidar de su familiar o ser querido a través
del tiempo”. Los conceptos de sobrecarga determinan que el cuidador experimenta

malestar en multiples ambitos de su vida, a causa del cuidado del paciente. (Liu, 2020)

Con respecto a la aparicion de sobrecarga del cuidador, existen varios modelos y
teorias que buscan explicarla. El modelo del proceso de estrés sugiere que las
interacciones entre estresores primarios, secundarios, y mediadores impactan sobre
el desenlace del cuidador; donde el estresor primario, la sobrecarga en si, interactia
con estresores secundarios como la autoestima y la maestria de las tareas de
cuidado, influyendo sobre la aparicion de manifestaciones adversas como ansiedad o
depresion, y siendo mediadas por estrategias de afrontamiento y recursos sociales.
(Pearlin, 1990; Bastawrous 2013). Yates (1999) por su parte, continla desde la
perspectiva de la teoria del estrés, pero argumenta a favor de una division entre
elementos objetivos y subjetivos, donde la sobrecarga del cuidador es una
apreciacion subjetiva del cuidador, y como tal, un estresor secundario. En este
modelo, los estresores primarios son cuantificables, como el grado de afectacion
cognitiva y funcional, asi como las horas invertidas en el cuidado. A través de los
modelos basados en estrés, otros autores han encontrado que los sintomas
comportamentales se relacionan directamente con la presencia y gravedad de la
sobrecarga del cuidador (Chappell, 2002), asi como que las actividades de la vida
diaria del paciente son el principal predictor de sobrecarga del cuidador. (Clair, 1995)

Por contraste, la teoria de rol comprende la idea de que los humanos actdan en
formas variadas y predecibles con base en las expectativas y condiciones del rol
social que asumen. (Biddle, 1986) Cuando el tiempo y los recursos son insuficientes

para satisfacer con los roles presentes, ocurre la sobrecarga del cuidador. Esto es
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particularmente importante en la discusion de la experiencia subjetiva de sobrecarga
por parte de los cuidadores familiares. Generalmente, son familiares mujeres (en
Latinoamérica un 26% las esposas, 34% las hijas) quienes suelen proveer el cuidado
y apoyo emocional, motivo por el cual son susceptibles a mayor impacto psicolégico
y desenlaces peores. (Prince, 2004) Los cuidadores hombres por su parte, suelen
ayudar a completar tareas del hogar, y no suelen brindar apoyo emocional. (Stein
2009) La sobrecarga del cuidador puede aparecer a partir de la adopcion de un rol no
normativo, al pasar a estar a cargo de los padres. Lo anterior acompafnado de las
responsabilidades normativas previas como obligaciones parentales y de pareja
puede competir con las expectativas del rol de cuidador, y asi ocasionar sobrecarga.
(Liu, 2020)

Es por este motivo que el contexto familiar cobra importancia al hablar del cuidado y
sobrecarga del cuidador; definiéndose a la familia como un grupo de gente con
relacion entre si ya sea por afinidad (matrimonio u otro tipo de relacion) o
consanguineidad (nacimiento reconocido), el cual tiene como fin mantener el
bienestar de sus integrantes y de la sociedad. Idealmente, proveera predictibilidad,
estructura, y seguridad conforme sus miembros se desarrollan y se hacen participes
de la sociedad. (Gilbert, 2018)

Se entiende por funcionamiento familiar a las propiedades sociales y estructurales del
ambiente global familiar, incluye las interacciones y relaciones dentro de la familia,
particularmente los niveles de conflicto, cohesion, adaptabilidad, organizacién, y
calidad de comunicacién. Ha sido abordado desde multiples perspectivas, las cuales
confluyen en dos teorias principales: orientada en resultados, definiendo la
funcionalidad familiar acorde a las facciones de la familia, y la segunda, orientada en
procesos, describiendo la funcionalidad desde las tareas que debe completar la
familia. (Donald, 2010) Para realizar este estudio, es necesario explicar en mayor
detalle la teoria orientada en resultados, pues su abordaje ha permitido el estudio y
medicion de la funcionalidad familiar.

La teoria del proceso familiar de Skinner enfatiza la relacién de interacciones entre
los individuos y la familia. Considera a la familia como un sistema de operacion
dindmica, y contempla los valores y reglas de cada uno de los miembros. Parte de la

premisa de que la funcionalidad familiar se manifiesta conforme sus miembros
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realizan las tareas diarias y lidian con los problemas familiares de forma ordenada y
flexible. La teoria examina la funcionalidad desde siete dimensiones: completar
tareas, roles, comunicacién, expresion emocional, involucramiento, comportamiento,
valores y reglas. Completar tareas es la dimension nuclear, e incluye la identificacion
de problemas, considerar las posibles soluciones, elegir la adecuada, implementar y
evaluar su efectividad. La interaccion entre las siete dimensiones hace que la familia

cumpla sus funciones y se adapte a los cambios durante sus tareas. (Skinner, 2000)

Se considera que el sistema familiar afecta la salud fisica y psicologica del individuo
no a causa de las caracteristicas de la estructura familiar, sino por la realizacion de
las funciones familiares. Mientras menos conflictos surjan en el desempefio de sus
funciones, la salud mental de los individuos que la conforman estar4 mas conservada.
El modelo de McMaster de funcionamiento familiar, define la funcionalidad familiar
como la capacidad de la familia para proveer condiciones ambientales adecuadas
para que sus miembros se desarrollen en los aspectos fisicos, psicologicos, y
sociales, siendo necesario para esto el cumplir con tareas bésicas (sustento), de
desarrollo (adaptacion y promocién del crecimiento y desarrollo familiar), y de crisis
(lidiar con emergencias familiares). El sistema familiar promueve el desarrollo de sus
miembros en conjunto al completar estas tareas familiares. Esta teoria divide las
familias a partir de su capacidad para efectuar seis tareas: resolucion de problemas,
comunicacion, roles familiares (los comportamientos establecidos para completar sus
funciones), respuestas afectivas, involucramiento afectivo, y control del

comportamiento. (Epstein, 1983)

En lo que concierne a la teoria orientada a resultados, la teoria sistémica de Beavers
examina la funcionalidad familiar desde dos dimensiones: el indice de rigidez, que
incluye la estructura, las relaciones, y la fuerza de reaccion. Existe una relacién linear
entre estas caracteristicas y la funcionalidad familiar, donde a menor indice de rigidez,
mayor funcionalidad. El otro es el indice suave, que hace referencia al estilo de
comunicacion de los miembros familiares, con una disposicién en ‘U’, donde sélo los
estados intermedios conducen a funcionalidad familiar. Acorde al indice de rigidez
existen cinco tipos de familia: obstaculo serio, limitrofe, intermedia, adecuada, y
optima. Entre ellos, los ultimos dos son tipos sanos, y los otros tres suelen encontrarse

con problemas en la funcionalidad. Después, con base en el indice suave, los tres
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estilos disfuncionales se subdividen en centrifugos, centripetas, e intermedio.
(Keitner, 2019)

El modelo por excelencia para la realizacion del presente estudio, a causa de servir
como sustento para el instrumento de evaluacion de funcionalidad familiar elegido, es
el modelo circumplejo de Olson, el cual alude a tres dimensiones: intimidad (o
cohesion), adaptabilidad, y comunicacién. La cohesion describe las relaciones entre
los miembros, en cuatro niveles: aglutinada, unida, independiente, y desligada. Se
teoriza que los niveles intermedios (unida e independiente) son ideales para el
funcionamiento familiar, y los extremos llevaran a disfuncion a largo plazo a causa de
dependencia emocional y poca individualidad en el aglutinamiento, y de la
incapacidad para apoyarse entre los miembros en las familias desligadas. Por su
parte, la adaptabilidad representa la cantidad de cambio en el liderazgo, roles en la
relacion, y reglas para llevar el liderazgo. Comprende un rango de cuatro opciones:
rigida, estructurada, flexible, y cadtica. Al igual que la cohesion, una adaptabilidad
balanceada (estructurada o flexible) representa un funcionamiento adecuado, y los
extremos un riesgo de disfuncién; una familia estructurada tiene un liderazgo
democrético, con algunas negociaciones que incluyen a todos, y una familia flexible
suele incluir a todos sus miembros en la mayoria de las decisiones, asi como tiene la
capacidad de cambiar los roles de manera fluida. La comunicacion es la tercera
variable en el modelo, y no es incluida en las mediciones por instrumentos
sustentados por este modelo, sin embargo, es imperativa para el funcionamiento
familiar, y permite la capacidad de que se modifique la adaptabilidad y cohesién a
través del tiempo. (Keitner, 2019; Dai, 2015)
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Antecedentes

Entre las investigaciones realizadas con respecto a sobrecarga del cuidador y
funcionalidad familiar, se describen aquellas que se consideran relevantes para

conocer el estado del arte en este tema.

En el afio 2004, Heru, en una poblacion del Hospital Butler en Rhode Island, estudio
a 38 cuidadores de pacientes con demencia (24 mujeres y 14 hombres), con un
promedio de 61.8 + 12 afos. Siguiendo una metodologia transversal analitico, el
objetivo fue examinar la relacion entre la funcionalidad familiar por Family Assessment
Device, la sobrecarga del cuidador por Caregiver Strain Index, y calidad de vida por
Medical Outcome Study-36. Se realiz6 un andlisis de correlacion para valorar la
relacion entre funcionalidad familiar y la sobrecarga del cuidador. Al dividir la muestra
acorde a buen o mal funcionamiento familiar, el analisis por X2 sugirié una relacién
significativa entre el pobre funcionamiento familiar y el aumento en la sobrecarga del
cuidador (6.33, t = -2.20, p = 0.03).

En el 2006, Heru estudié nuevamente a esta poblacion, logrando contactar y reclutar
a 15 cuidadores (9 mujeres y 6 hombres), con un promedio de edad de 63.2 +13 afios,
utilizando una metodologia observacional, longitudinal, y analitica. El objetivo fue
evaluar la relacion entre la funcionalidad familiar y la sobrecarga del cuidador tras un
afio de seguimiento. Se realizaron pruebas t pareadas para aquellos que
permanecieron en el estudio, sin encontrarse cambios estadisticamente significativos
en la funcionalidad familiar o sobrecarga del cuidador. Sin embargo, permaneciendo
una relacién entre funcionalidad familiar pobre y mayor sobrecarga de cuidador. Como
debilidades, el estudio conservé un porcentaje bajo de la poblacion inicial, asi como

hicieron uso de herramientas de autorreporte.

La funcionalidad familiar y su relacion con la sobrecarga del cuidador ha sido
estudiada de manera escasa en poblaciones sin padecimientos neuropsiquiatricos.
Sin embargo, dentro de estas excepciones, se puede destacar “The Impact of Family
Functioning on Caregiver Burden Among Caregivers of Veterans with Congestive
Heart Failure”, un trabajo transversal analitico, escrito por Moore en 2010, en una
poblacion de Nueva York, donde estudié a 76 cuidadores primarios familiares de
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pacientes veteranos con insuficiencia cardiaca congestiva, de edad promedio 69.7 +
12.07 afos. El objetivo fue examinar la relacion entre la funcionalidad familiar por
Family Assessment Device, cuya alfa de Cronbach varia de 0.72 a 0.92 para cada
una de las seis subescalas y la sobrecarga del cuidador medida por escala de
Montgomery-Borgatta, la cual tiene una alfa de Cronbach de 0.90 a 0.93 para las
cuatro subescalas. Se realizo regresion multiple jerarquica para examinar el impacto
de las subescalas de funcionalidad familiar sobre las subescalas de sobrecarga del
cuidador. Las cinco dimensiones de funcionalidad familiar influenciaron de manera
significativa el cociente de determinacion de la sobrecarga asociada a relacionarse
(R?=0.27, p <0.01), asi como de los periodos de mejoria (R?> = 0.29, p <0.01), no asi

sobre la sobrecarga asociada a estrés, o a objetivos.

Tramonti en el 2015 estudid el impacto entre las distintas dimensiones de
funcionalidad familiar por Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale Il sobre
la sobrecarga del cuidador por Caregiver Burden Index, reclutando a una poblacién
italiana de cuidadores de pacientes con lesiones cerebrales traumaticas en estado
comatoso. Se incorporaron 10 hombres de 63.2 + 13.2 afios y 20 mujeres de 55.8 y =
12.1 afos. El estudio llevé a cabo una metodologia transversal analitica. Se
efectuaron correlaciones bivariadas por R de Spearman, encontrando
estadisticamente significativo el impacto de la adaptabilidad familiar sobre la
sobrecarga del cuidador (r = -0.502, p <0.01).

En el trabajo “The impact of family functioning and expressed emotion on caregiver
burden” en el 2017, Cinar estudidé una poblacién de Turquia, la cual cuidaba de
pacientes con eventos cerebrovasculares (51) y lesiones traumaticas cerebrales (52)
en el hospital de rehabilitacion de Bursa. Utilizo una metodologia transversal analitica
para estudiar a los 113 cuidadores, entre los cuales figuraban 82 mujeres y 31
hombres con un promedio de edad de 43.1 + 13.8 afos. El objetivo fue examinar la
relacion entre la funcionalidad familiar por FAD y la emocion expresada, medida por
la escala de emocion expresada, con la sobrecarga del cuidador por escala de Zarit.
Se realizaron prueba de Pearson y andlisis de regresién logistica, encontrando que el
coeficiente de determinacion del nivel de emocion expresada (R?=0.361, p=0.004), y
de la funcionalidad familiar (R?=0.275, p=0.003) son factores que contribuyen en la

presencia de sobrecarga del cuidador.
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También se ha estudiado la relacion entre cohesion familiar y sobrecarga del cuidador
en cuidadores de pacientes con enfermedad de Parkinson: Trapp en el 2018 estudio
a 95 cuidadores mexicanos provenientes del Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia, 74 mujeres y 21 hombres, con una edad promedio de 51.1+-13.9 afios.
Se realizé un estudio transversal analitico con el objetivo de examinar la relacion entre
la cohesion familiar (medida por Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale-
IV), la calidad de vida mental y fisica relacionadas a salud por medio del Short Form
Health Survey-36, y la sobrecarga del cuidador por la Escala de Zarit. Se realizé
correlacion de Pearson para medir la fuerza de asociacion de las variables. Las
asociaciones significativas se configuraron a a 0.05. Se encontré que la cohesién
familiar era el mayor predictor de calidad de vida asociada a salud (r = 6.98, p =
0.0023), asi como una asociacion significativa entre funcionalidad familiar y
sobrecarga del cuidador (r =-5.77, p = 0.0002).

Andina (2019), estudié la relaciébn entre el funcionamiento familiar por Family
Assessment Device y la sobrecarga de cuidador por la Escala de Zarit, usando una
metodologia transversal analitica, en una poblacion de Indonesia de 35 cuidadores
primarios de pacientes con cancer de mama, 26 mujeres y 11 hombres, con una edad
promedio 48 + 11 afios. Se realizaron pruebas de correlacion de Pearson. La
funcionalidad familiar se correlacioné de manera negativa con la sobrecarga del
cuidador (r = -0.597, p <0.05), particularmente la subescala de roles (r = -0.523, p
<0.01), siendo la Unica subescala estadisticamente significativa. Esto implica que, a
mayor funcionalidad familiar, menor sobrecargar del cuidador de un paciente con

cancer de mama.

Lai en 2019 estudidé a una poblacién de Malasia atendida en el Centro Médico de la
Universidad de Malaya, reclutando a 111 cuidadores de pacientes con epilepsia, 80
mujeres y 31 hombres, con edad promedio de 52.46 afios + 14.32 afos. El objetivo
fue conocer la relacion entre las horas de cuidado a la semana, la funcionalidad
familiar por Family Assessment Device (FAD), el numero de cuidadores, la frecuencia
de crisis convulsivas, el nivel de dependencia funcional, y la sobrecarga del cuidador
por Escala de Zarit. UtilizO una metodologia transversal analitica, y analisis de
regresion multiple, encontrando a la funcionalidad familiar por FAD como el principal

predictor de sobrecarga de cuidador (3 = 0.299, p < 0.001).
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Justificacion

La edad figura como un factor de riesgo importante para el desarrollo de un trastorno
neurocognitivo mayor. México se encuentra en una transicion demogréfica, con un
aumento en la proporcion de adultos mayores. De acuerdo con el Instituto Nacional
de Estadistica y Geografia la poblacion mayor de 60 afios ha ido en aumento desde
su primer registro en 1995, con un aumento en el porcentaje del 6.6% hasta un 12%,
y un indice de envejecimiento de 48 en la ultima medicion reportada del 2020. (Base
de datos del INEGI, 2021)

Se estima que en el mundo existen alrededor de 50 millones de personas que
presentan un trastorno neurocognitivo mayor, y que al afio se tendran
aproximadamente 10 millones de casos nuevos. En paises en vias de desarrollo de
América, se ha encontrado una prevalencia de demencia en la poblacion adulta mayor
del 11%, superando la expectativa mundial. (Bramley, 2020) En el caso de México, el
Instituto Nacional de Geriatria (Reyna, 2014) reporta una prevalencia del 7.3% e
incidencia del 27.3% para enfermedad de Alzheimer, como el tipo de demencia mas
frecuente; asi como una prevalencia del 7.9% para demencia en la encuesta nacional
ENSANUT 2012. (Encuesta Nacional de Salud y Nutricién, 2012)

Los cuidadores involucrados en la atencién de los pacientes que presentan un
trastorno neurocognitivo mayor, frecuentemente muestran sobrecarga del cuidador,
con cifras de hasta 49% segun Collins. Una vez que esto ocurre, se encuentran en
mayor riesgo de padecer depresion, con una prevalencia de hasta el 34%, asi como
ansiedad, con una prevalencia del 43.6%, y 27.2% de prevalencia de consumo de
sustancias psicotropicas. (Collins, 2019) Ademas, presentan un riesgo de
hipertension arterial sistémica 36% mayor con respecto a la poblacién general,
(Mausbach, 2017) asi como un cociente de riesgo de 1.35 con respecto a la incidencia

de enfermedad cardiovascular. (Capistrant, 2011)

En el contexto del cuidado de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor, el
sistema familiar se ve alterado por multiples motivos, e interactia con el cuidado al
fungir como fuente de estresores y como un proveedor de recursos y fortalezas

necesarias para afrontar el cuidado. Algunas dimensiones de funcionamiento familiar,
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como la comunicacion, adaptacion y cohesion afectan claramente sobre el bienestar

del cuidador y sus familiares. (Losada, 2017)

El presente estudio resultd factible al contar con una poblacién de pacientes con
trastorno neurocognitivo mayor al cuidado de un cuidador familiar primario, quienes
acuden a la consulta de psicogeriatria en el Hospital de Psiquiatria Morelos, los cuales
aceptaron participar en el estudio, ademas de que se conto con la capacidad logistica
para realizarlo. Resulta trascendental dar sustento a favor del abordaje terapéutico
familiar de los cuidadores, y con él, una disminucién en el impacto que este cuidado
representa. Expuso, ademas, un entendimiento nuevo en el impacto del cuidado de
este trastorno, asi como fungié como base para posteriores investigaciones referentes

al cuidado del paciente con trastorno neurocognitivo mayor.
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Planteamiento del Problema

El trastorno neurocognitivo mayor implica una dependencia funcional resultante de
una disminucion de capacidades cognitivas y practicas, incurriendo en la necesidad
de un cuidador, generalmente un miembro de la familia, asi como la posibilidad de

sobrecarga del mismo. (Alvira-Balada, 2019)

Este fendmeno ha sido estudiado desde la perspectiva clinica, identificando aquellas
conductas que implican mayor desgaste sobre el cuidador, como agitacion y apatia;
las implicaciones fisioldgicas para el cuidador, con un mayor riesgo de patologia
cardiovascular y psiquiatrica; desde una perspectiva econdmica, pudiendo exigir
hasta el 66-75% de los ingresos familiares para el cuidado del paciente; asi como
aquellas condiciones sociodemograficas involucradas en un mejor pronostico para el
cuidador. (Cheng, 2017; Roepke 2011; Castro 2010; Bekhet 2018)

Se sabe también que en el cuidado de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor
existe una relacion entre el grado de dependencia funcional y la sobrecarga que

experimenta el cuidador.

La esfera psicoldgica de los cuidadores ha sido sujeta a analisis en otras patologias,
como en esquizofrenia, donde un sentido de coherencia, esto es, proposito detras del
cuidado de su familiar, se asocia con menor sobrecarga, asi como con mayor

funcionalidad familiar. (Hsiaoh, 2014)

La funcionalidad familiar, caracterizada por mejor adaptabilidad y cohesién, parece
relacionarse con una mayor calidad de vida fisica, psicoldgica, ambiental, y social.
(Salazar-Barajas, 2019; Tramonti, 2018), sin embargo, no existe evidencia suficiente
en la literatura sobre si este tipo de funcionalidad familiar también esta relacionada

con una menor sobrecarga del cuidador.

Con base en los hallazgos en poblaciones similares, asi como la limitada informacién
en la poblaciéon de cuidadores con trastorno neurocognitivo mayor, destaca la
importancia de confirmar si la funcionalidad familiar esta4 relacionada con la
sobrecarga. Esto permitiria justificar la necesidad de abordar la dinamica familiar de

los cuidadores de pacientes con un trastorno neurocognitivo mayor, para disminuir el
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impacto en la salud fisica y psicolégica de los cuidadores, motivando la siguiente

pregunta de investigacion.

Pregunta de Investigacion

“¢La sobrecarga del cuidador, en cuidadores de pacientes con diagndstico de
trastorno neurocognitivo mayor que pertenecen a la clinica de psicogeriatria del

hospital psiquiatrico Morelos del IMSS, estara asociada a su funcionalidad familiar?”
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Objetivos

Objetivo general

Conocer si existe asociacion entre la sobrecarga del cuidador de pacientes con
trastorno neurocognitivo mayor, que acuden a la clinica de psicogeriatria del hospital
de psiquiatria Morelos del Instituto Mexicano del Seguro Social, y la funcionalidad

familiar de los cuidadores, en el periodo de febrero 2022 a abril 2022.
Objetivos especificos

Conocer la adaptabilidad en la funcionalidad familiar por medio de la escala FACES

I, de las familias de los cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor.

Conocer la cohesion en la funcionalidad familiar por medio de la escala FACES Il de

las familias de los cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor.

Conocer la presencia y la severidad de sobrecarga del cuidador en los cuidadores de
pacientes con trastorno neurocognitivo mayor utilizando la escala de sobrecarga del

cuidador de Zarit.

Conocer la asociacion que existe entre la adaptabilidad en la funcionalidad familiar y
la severidad de la sobrecarga del cuidador en los cuidadores de pacientes con

trastorno neurocognitivo mayor.

Conocer la asociacion que existe entre la cohesion en la funcionalidad familiar y la
severidad de la sobrecarga del cuidador en los cuidadores de pacientes con trastorno

neurocognitivo mayor.
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Hipodtesis

La sobrecarga del cuidador, en cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo
mayor estara asociada a una adaptabilidad y una cohesion deficientes en la

funcionalidad familiar.
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Operacionalizacion de las variables

Variable Definicidon Definicién Escala de | Tipo de | Fuente de
conceptual operacional | medicion variable informacién
Cohesion:
Funcionalida | Propiedades | La escala Cualitativa, | Directa
d familiar estructurale [ FACES Il | Desligada (10- | Nominal
S y sociales | valora la| 34

del ambito
familiar, que
conforman la
capacidad
para afrontar
las
situaciones
adversas

funcionalida
d familiar a
partir de su
cohesion vy
adaptabilida
d. Se utilizan
20 items de
escala tipo
Likert

evaluados
del 1-5 (1
nunca y 5 =
siempre), 10
de ellos
evallan

cohesion, vy

10 de ellos
evalluan
adaptabilida
d

puntos)

Independient
e (35-40
puntos)

Unida (41-45
puntos)

Aglutinada
(46-50

puntos)

Adaptabilidad

Rigida (10-19
puntos)
Estructurada
(20-24
puntos)
Flexible (25-
28 puntos)

Cadtica (29-50
puntos)
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No

Sobrecarga | EI malestar | La Escala de | sobrecarga Cualitativa, | Directa
del cuidador | experimenta | Sobrecarga | (<47 puntos) |nominal
do en | del Cuidador
multiples de Zarit | Sobrecarga
ambitos de | consta de 22 | |eve (47-55
la vida del [items  tipo | puntos)
cuidador, a| Likert, del 1
causa de | (nunca) al 5| sobrecarga
cuidar del | (casi intensa  (>55
enfermo. siempre) puntos)
Edad Tiempo Numero de | Grupos de | Cuantitativ | Directa
transcurrido | afnos edades: a, continua
desde el [ cumplidos
nacimiento en
hasta la | cuidadores y .
fecha pacientes <40 afos
con
trastorno
neurocogniti | 40 _ g0 afios
vO  mayor,
obtenido por
autorreporte
>60 afos
Hombre
Sexo Caracteristic | Caracteristic Cualitativa, | Directa
as as fisicas de | Mujer nominal,
biol6gicas nacimiento dicotémica

que definen
al ser como
hombre o]
mujer

en pacientes
con
trastorno
neurocogniti
VO mayor y
sus
cuidadores,
especificada
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s en la ficha
de

identificacio
n
Escolaridad | Periodo de | Grado Primaria Cualitativa, | Directa

tiempo escolar nominal
invertido en | concluido de | Secundaria
una escuela, | cuidadores y
academia, o | pacientes Preparatoria
facultad para | con
recibir trastorno Licenciatura
ensefianza neurocogniti
adecuada vo  mayor, | posgrado

proporciona

do enlaficha

de

identificacio

n

Ama de casa
Ocupacion Actividad a | Actividad Empleado Cualitativa, | Directa

la cual se|cotidiana Subempleo nominal
dedica la | realizada por independient
mayor parte | parte del | e
del tiempo | paciente con | pesempleado

unapersona:
oficio,
profesion,
empleo, que
puede o no
ser
remunerado

trastorno
neurocogniti
VO mayor y
su cuidador,
obtenida de
la ficha de
identificacio
n

Profesionista
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Soltero

Estado civil | Situacién Situacion Cualitativa, | Directa
personal de | personal de | casado nominal
lazos lazos
juridicament | juridicament | viudo
e e
reconocidos | reconocidos | Divorciado
en la cual se
encuentra el Cényuge
paciente con
trastorno
neurocogniti
vO mayor y
su cuidador
Parentesco | Vinculo Vinculo del | Esposo/a Cualitativa, | Directa
con el | consanguine | cuidador con nominal
paciente 0 0 de | el paciente | Hijjo/a
afinidad que | que padece
une a las|trastorno Nieto/a
personas neurocogniti
Vo mayor Amistad
Otro
0 — 6 meses
Tiempo de |La duracién | Nomero de Cuantitativ | Directa
cuidado de tiempo | meses 0|6—12meses | @& continua
desde el | aios
inicio del | cumplidos 13 — 24 meses
cuidado del | fungiendo
paciente como 24 0 mas
hasta la | cuidador meses
actualidad
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Severidad de
trastorno
neurocogniti
VO mayor

Implicacion
clinica de la
sintomatolo
gia sobre el
bienestar del
paciente

Clasificacion
acorde a la
magnitud de
los
sintomas,
segun lo
establecido
en el
expediente

Leve

Moderado

Severo

Cualitativa,
nominal

Indirecta,
expediente
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Material y métodos

Tipo de estudio
Observacional, transversal, analitico.
Poblacion de estudio

Cuidadores primarios de pacientes derechohabientes del IMSS que presentan
trastorno neurocognitivo mayor, atendidos en el Hospital de Psiquiatria “Morelos” de
la Ciudad de México

Muestra

Cuidadores primarios de pacientes geriatricos con diagnoéstico de trastorno
neurocognitivo mayor, atendidos de forma ambulatoria en el servicio de psicogeriatria
del Hospital de Psiquiatria “Morelos: de la Ciudad de México, entre febrero y abril de
2022. Se incluyeron por muestreo no probabilistico hasta cumplir cuota con base en

calculo.
Tamanio de muestra

Con base en la formula de tamafio de muestra para un universo finito, considerando
una poblacién de 100 pacientes atendidos en la clinica de psicogeriatria, asi como un
nivel de confianza de 95% y precision del 5% se calcula una muestra de 80

cuidadores.

n=(N*Za’*p*q)/e’?*(N-1)+ (Za?*p*q)

n Poblacién que se desea conocer

N Poblacién total (100 pacientes)

Za | Nivel de confianza (95% = 1.96)

p Probabilidad de que ocurra el evento (50%)

q Probabilidad de que no ocurra el evento (50%)

e Error estimado (precision del 5%)
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n = 79.5098; 80 pacientes

Criterios de seleccion

Criterios de inclusion

Cuidadores primarios de 18 afios en adelante, de pacientes de 60 afios 0 mas
con diagnostico de trastorno neurocognitivo mayor, atendidos en el servicio de
psicogeriatria del Hospital de Psiquiatria Morelos, que accedieron a firmar el

consentimiento informado y son capaces de leer y escribir.

Criterios de exclusién

Cuidadores primarios que cuidaran de mas de un paciente

Criterios de eliminacion

Cuidadores primarios que solicitaran revocar consentimiento informado
durante la realizacion del estudio
Cuidadores primarios que no contaran con los instrumentos de evaluacion

resueltos de forma completa al término del estudio

Instrumentos

Cuestionario de informacién demogréfica: construido con el fin de recolectar
datos sociodemograficos relevantes de los cuidadores, como edad, sexo,

ocupacion, escolaridad, estado civil, y parentesco con el paciente.

Escala de Evaluacion de Cohesion y Adaptabilidad Familiar (Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scale Ill; abreviada FACES Il en este
documento): fue disefiada por Olson en 1986 para evaluar la adaptabilidad y
cohesion familiar, con una confiabilidad de r = 0.77 para cohesion y r = 0.62
para adaptabilidad. Ha sido validada en la poblacion mexicana en el 2002 por
Ponce Rosas y colaboradores con un alfa de Cronbach de 0.70. Funciona con
20 items graduados en una escala tipo Likert del 1 (nunca) al 5 (siempre),
donde la suma de los items impares, que indagan sobre la aceptacion de

personas fuera del nucleo familiar, la estrechez en la convivencia entre sus
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miembros, asi como la importancia de la union familiar, produce el puntaje de
cohesion. La suma de los items pares, que cuestionan situaciones como la
toma de autoridad, la valia de las sugerencias de los miembros de la familia, y
la variabilidad de estas cuestiones, otorga el puntaje de adaptabilidad.
Finalmente, se estratifica de forma nominal cada una de estas dimensiones

con base en los umbrales ya descritos. (Olson, 1986; Ponce 2002)

e Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Zarit Burden Interview Scale, ZBI
en este documento): Disefiada por Zarit y colaboradores en 1980, y revisada
en 1985 para su adaptacion a 22, en lugar de 29 items, tiene un alfa de
Cronbach de 0.89 y confiabilidad de 0.71. La version revisada de 22 items fue
validada en poblacion mexicana por Alpuche y colaboradores en 2008, con un
alfa de Cronbach de 0.90. Consiste en preguntas graduadas por una escala
tipo Likert del 1 (nunca) al 5 (casi siempre), incidiendo sobre la cantidad de
ayuda que el cuidador percibe que su familiar necesita, las emociones que le
producen (enfado, verglienza), asi como posibles repercusiones a su intimidad,
vida social, salud fisica, ademas de perspectivas sobre ser la Unica persona
disponible para el cuidado, no tener el dinero suficiente, tenerle miedo al futuro,
y el deseo de dejar de cuidar de su familiar. Se cuantifica el puntaje de las
respuestas y estratifica de forma nominal en no sobrecarga, sobrecarga leve,
o intensa. (Zarit, 1980; Zarit 1985; Alpuche 2008)

Procedimiento

Con la aprobacion de los comités de ética e investigacion del Hospital de
Especialidades de Centro Médico Nacional La Raza, el tesista capté a cuidadores de
pacientes diagnosticados con trastorno neurocognitivo mayor en el servicio de
psicogeriatria del Hospital de Psiquiatria Morelos entre febrero y abril 2022. Se solicito
su participacion a través del consentimiento informado (Anexo 2) tras explicar el
objetivo del estudio. Una vez obtenido el consentimiento, se aplicé el formato de
informacion demografica, y el cuidador se respondié la Escala de Evaluacion de
Cohesion y Adaptabilidad Familiar y la Escala de Carga de Cuidador de Zarit. Los

datos fueron organizados y analizados en SPSS v26.
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Consideraciones éticas

Manteniendo la confidencialidad de los datos recabados, asi como en concordancia
con el marco juridico del Titulo Quinto de la Ley General de Salud, y adhiriéndose a
lo establecido en la Declaracién de Helsinki y sus revisiones, se realiz6 un estudio de
riesgo minimo por su naturaleza observacional. Se sometié a revision y consiguio

aprobacion por parte del Comité Local de Bioética e Investigacion.

Analisis estadistico

Para el analisis de las caracteristicas demogréaficas se realizaron calculos de
frecuencia y porcentaje para las variables cualitativas y para las variables
cuantitativas se realizaron calculos de medidas de tendencia central y de dispersion.

Se utilizé la prueba Chi cuadrada para probar estadisticamente la asociacion entre
las categorias de cohesion y adaptabilidad familiar y las categorias de sobrecarga del
cuidador, asi como regresién multinomial para incluir el tiempo de cuidado y la

severidad del trastorno.
Recursos economicos y financiamiento

Recursos materiales: equipo de computo, paqueteria office 365, SPSS v.26,
impresora, hojas blancas, lapices, borradores, carpetas. Recursos humanos: tesista
residente en la especialidad de psiquiatria. Recursos financieros: fueron provistos por

el equipo de investigacion, sin ameritar financiamiento por un tercero.

29



Cronograma de actividades

1.-
Busqueda
bibliografic
a

2.- Disefio
del
protocolo
3.-
Aprobacién
del
protocolo
4.-
Ejecucion
del
protocoloy
recoleccidn
de datos
5.- Andlisis
de datos y
elaboracién
de tesis

Marzo - Julio

2021

R R R R

Cronograma de actividades

Agosto -
Octubre
2021

R

Noviembre Enero 2022 — Abril-Mayo
2021- Marzo 2022 2022
Diciembre
2021
X X
X X X
X
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Resultados

Caracteristicas demograficas de los cuidadores de pacientes con trastorno

neurocognitivo mayor

Se incluyeron 101 cuidadores de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor. Se
muestra las caracteristicas demogréficas en la tabla 1.

Tabla 1. Informacion sociodemografica de los cuidadores
Edad del cuidador

N 101
Media 5467
DE 12.210
Frecuencia Porcentaje

Sexo Mujer 62 61.4
Hombre 39 386
Frecuencia Porcentaje

Ocupacion  Ama de casa 25 248
Empleado/a 33 32.7

Subempleo 23 22.8
Independiente 7 6.9
Desempleado/a 3 3.0

Profesionista 10 9.9

Frecuencia Forcentaje

Estado gojterora 16 15.8
civil  casadora 70 69.3
Viudo/a 2 2.0
Divorciado/a 9 8.9
Coényuge 4 40
Frecuencia Porcentaje

Parentesco  pqpos0/a 48 475
Hiio/a 46 45.5

Nieto/a 3 3.0

Amistad 4 4.0

Relacion entre la adaptabilidad y cohesion en la funcionalidad familiar, y la

sobrecarga del cuidador

La cohesion se relaciona de manera estadisticamente significativa con la presencia
de sobrecarga del cuidador (X?=14.028, p 0.02), no asi la adaptabilidad (X? = 6.150,
p 0.407). De los dos factores confusores contemplados, la severidad del trastorno
neurocognitivo mayor resulté significativa estadisticamente (X2 = 16.306, p <0.001).
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Tabla 2. Distribucion de frecuencia en funcionalidad familiar y sobrecarga

Frecuenciay porcentaje de sobrecarga, adaptabilidad, y

cohesion
Marginal
I Fercentage
Sobrecarga del cuidador Mo sobrecarga 33 32.7%
Sobrecarga leve 35 3 T%
Sohrecarga intensa 33 32.7%
Adaptabilidad en |a Rigida 16 15.8%
funcionalidad familiar Estructurada 2 13.7%
Flexihle 35 34.7%
Cadtica 16 16.8%
Cohesidn en la Desligada 15 14.9%
funcionalidad familiar Independiante 6 15 B
LInida 33 32.7%
Aglutinada 17 16.8%

Regresion multinomial

Chi-Square [

Severidad del trastorno 16.306 =0.001
neurocognitiva mayaor
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Discusién

El presente trabajo de investigacion tuvo como objetivo conocer la relacion que
guardan la funcionalidad familiar y la sobrecarga del cuidador en pacientes con
trastorno neurocognitivo mayor. En lo que concierne a la informacién
sociodemogréfica de los cuidadores, fueron predominantemente mujeres (61.4%),
congruente con lo establecido por Prince (2004). Por contraste, sélo 47.5% de estos
cuidadores eran la pareja del paciente, a diferencia de otros autores como Salazar,
2020y Trapp, 2018, con 60% de parejas, y 56% de parejas respectivamente. El resto

de la informacion demografica es similar a la provista por la literatura.

El cumplimiento de los objetivos ha permitido aceptar la hipétesis alternativa,
declarando que la sobrecarga del cuidador estara asociada a una cohesion familiar
deficiente de manera estadisticamente significativa (X? = 14.028, p 0.02). Esto es
consistente con lo establecido hasta ahora por la literatura en poblacion con trastorno
neurocognitivo mayor, con Heru (2004, 2006) encontrando en una muestra de familias
con adecuado y pobre funcionamiento familiar, una relacién significativa entre el
funcionamiento familiar y la sobrecarga del cuidador (X?>= 6.33, t =-2.20, p 0.03), asi
como otras poblaciones como pacientes con eventos cerebrovasculares y

traumatismos craneoenceféalicos con hallazgos de R? = 0.275, p 0.003 (Cinar, 2017).

En poblaciones con otros padecimientos neuroldgicos, Tramonti (2015) difiere en sus
hallazgos, donde es la adaptabilidad la Unica que resulta estadisticamente
significativa al relacionarse con la sobrecarga del cuidador (r = -0.502, p <0.01). Este
hallazgo puede deberse a la naturaleza abrupta del padecimiento (McKee, 2015), asi
como la demanda que este cobraria sobre la capacidad del sistema familiar para

reajustar los roles de sus miembros (Yates 1999; Biddle 1986).

El hallazgo de una relacion no significativa entre la adaptabilidad y sobrecarga del
cuidador por su parte, es consistente con lo establecido por Trapp (2018) sobre una
muestra de pacientes con enfermedad de Parkinson en México, donde soélo la
cohesion familiar mostraba una asociacion significativa con la sobrecarga (r = -5.77,
p <.001).
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Durante el analisis estadistico se encontré6 que de los dos factores confusores, la
severidad del trastorno neurocognitivo mayor tuvo una relacién estadisticamente
significativa con la presencia de sobrecarga del cuidador (X? = 16.306, p <0.001), lo
cual es consistente con los hallazgos en poblacién coreana, R?=0.225, R?=0.265, y
R2 = 0.312, p 0.05 para los grados leve, moderado, y severo respectivamente,
pudiéndose explicar por las implicaciones funcionales a las actividades bésicas e
instrumentadas de la vida diaria (Kim, 2021).
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Conclusioén

Se encontré una relacion estadisticamente significativa entre la cohesion en la
funcionalidad familiar, y la presencia de sobrecarga del cuidador en la poblacién
estudiada, asi como ha logrado remarcar, en comparacion con el estado del arte,
similitudes en el impacto de la funcionalidad familiar sobre la presencia de sobrecarga
en general. Ha hecho manifiestas, ademas, diferencias con otras poblaciones, en las
cuales el impacto ha sido predominantemente por parte de la adaptabilidad en la
funcién familiar, sugiriendo una posible relacion entre el tiempo de inicio de
discapacidad, y las propiedades de la funcionalidad familiar que consecuentemente
impacten la presencia de sobrecarga del cuidador.

Entre las fortalezas del estudio destaca el reclutamiento por encima del muestreo
requerido, asi como el cumplimiento de los objetivos propuestos. Se deben
contemplar las limitaciones en la metodologia, por la naturaleza transversal y
observacional del estudio, asi como la inclusién del tiempo de cuidado y severidad de
trastorno en la regresion multinomial, y no asi en el disefio original de este trabajo,
ademas de la no inclusion de la dependencia funcional de los pacientes, asi como las
diferencias metodoldgicas y poblacionales de los trabajos que preceden al presente.
No obstante, se ha logrado manifestar una relacion significativa entre la funcionalidad
familiar y la presencia de sobrecarga del cuidador en el cuidado del paciente con
trastorno neurocognitivo mayor, cimentando un precedente para el posterior estudio

de este problema de salud publica.
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Anexos

Anexo. 1. Carta de confidencialidad de la informacién y de no conflicto de
interés

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

[ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
@ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

Declaro bajo protesta de decir verdad que durante el tiempo que me encuentre desarrollando
las funciones como integrante del Comité Nacional de Investigacion en Salud (CNIC), cargo
gue se me confiere y acepto, por invitaciéon de la Coordinacién de Investigacién en Salud del
Instituto Mexicano del Seguro Social, me comprometo en todo momento a actuar bajo los mas
estrictos principios de la ética profesional.

Carta de confidencialidad de lainformaciéon y de no conflicto de interés

En el desarrollo de mis funciones tendré acceso (por medio electrénico) a informacién
perteneciente a protocolos de investigacibn en seres humanos o animales de
experimentacion, dicha informacion es de caracter estrictamente confidencial y por tanto esta
protegida por los articulos 82 y 85 de la Ley de la Propiedad Industrial.

En este sentido estoy de acuerdo en:

¢ No usar la informacion para otras finalidades diferentes de aquellas solicitadas por el CNIC
del Instituto Mexicano del Seguro Social, en mi caracter de integrante de dicho comité.

¢ No revelar o suministrar informacion a cualquier persona que no sea parte del CNIC del
Instituto Mexicano del Seguro Social, y esté unido mediante las obligaciones similares de
confidencialidad.

¢ Esta carta de confidencialidad de la informacién y de no conflicto de interés, fue conocida
por mi al aceptar participar como integrante del CNIC.

¢ No comunicar mis resultados o aquellas opiniones emitidas por los miembros del CNIC, asi
como, recomendaciones sugeridas o decisiones a cualquier tercero, salvo si explicitamente
son solicitadas por escrito.

e No aceptaré agradecimientos, comisiones o consideraciones especiales por parte de
organizaciones o entidades interesadas en informacion confidencial.

Declaro bajo protesta de decir verdad que durante el tiempo que me encuentre desarrollando
las funciones como integrante del CNIC, me comprometo en todo momento a actuar bajo los
mas estrictos principios de la ética profesional, para lo cual me apegaré a lo siguiente:

e Cumpliré mis funciones exclusivamente como integrante del CNIC.

¢ No tengo ninguna situacion de conflicto de intereses real, potencial o evidente, incluyendo
ningun interés financiero, personal, familiar o de otro tipo en relacién con un tercero que:

a) Puede tener un interés comercial atribuido en obtener el acceso a cualquier
informacion confidencial obtenida durante la reunion.
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2800-018-004
b) Puede tener un interés personal o familiar, en el resultado de la opinion técnica
y ética, pero no limitado a terceros como los fabricantes de insumos para la
salud.
e Hago constar que me conduciré por los principios generales de responsabilidad,
legalidad, honradez, lealtad, eficiencia, imparcialidad, independencia, integridad,
confidencialidad y profesionalismo. El cumplimiento de estos principios garantiza
la adecuada emision de mi opinion técnica y ética solicitada.

e Mantendré estricta confidencialidad de la informacion y datos resultantes del
trabajo realizado, ya que tal informacion serd considerada como confidencial y
debera manejarse como propiedad de las partes involucradas.

e Al advertir alguna situacion de conflicto de interés real, potencial o evidente lo
comunicaré a quien me consulta, a efecto de que éste me excuse de conocer u
opinar de cualquier actividad que me enfrente a un conflicto de interés.

e Declaro que no estoy sujeto a ninguna influencia directa por algun fabricante,
comerciante o persona moral mercantil de los procesos, productos, métodos,
instalaciones, servicios y actividades a evaluar.

Por la presente, acepto y estoy de acuerdo con las condiciones y provisiones
contenidas en este documento, a sabiendas de las responsabilidades legales en
las que pudiera incurrir por un mal manejo y desempefio en la honestidad y
profesionalismo en el desarrollo de esta consulta.

Atentamente,

Nombre del integrante: Luis Alfredo Pérez Nufio

Firma:
Adscripcion: Hospital de Psiquiatria Morelos
Teléfono: 664 328 5356

Correo electrénico: c9.alfredo.perez@agmail.com

2800-018-004
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Anexo 2. Carta de consentimiento informado

—

@ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION

IM$ Y POLITICAS DE SALUD

COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ,PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE
INVESTIGACION

Nombre del estudio: "Funcionalidad familiar y sobrecarga del cuidador, en cuidadores
de pacientes con trastorno neurocognitivo mayor de un servicio de
psicogeriatria del IMSS”

Patrocinador externo (si aplica): N aplica

Lugar y fecha: Hospital de Psiquiatria Morelos de la Ciudad de México,
noviembre 2021 a marzo 2022

Numero de registro: R-2022-3501-014

Justificacion 'y objetivo del Se buscacomprobar sila situacion familiar de un cuidador pudiera

estudio: tener que ver con la intensidad de su carga al cuidar de su familiar.

Procedimientos: Se le pedird que resuelva un par de encuestas que le tomaran

aprox. 15 minutos cada una, se le comentara sobre sus resultados
y la posibilidad de recibir ayuda como cuidador.

Posibles riesgos y molestias: Podria resultarle molesto el contestar preguntas sobre el impacto
en su vida a partir de cuidar de su familiar.

Posibles beneficios que recibird Se le podra brindar informacién sobre su situacién familiar a partir
al participar en el estudio: del cuidador de su familiar, asi como canalizarle para recibir ayuda
en caso de ser necesario.

Informacion sobre resultados y Se le comentara con respecto a sus resultados de la encuesta, y
alternativas de tratamiento: en caso de sefialar que se encuentra sobrecargado, se le
ofreceran opciones de seguimiento por parte del IMSS.

Participacion o retiro: Usted tiene derecho a participar, negarse a participar, o retirarse
en cualquier momento, sin consecuencias sobre su atencion o la
de su familiar.

Privacidad y confidencialidad: Su informacién sélo se utilizara para hacer este estudio, y no se
comentara con personas fuera de él.

En caso de coleccion de material biologico (si aplica):

]

[]

No autoriza que se tome la muestra.

Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.
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Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento médico en
derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio: Saber sobre su situacion familiar y emocional
con respecto a cuidar de su paciente, ademas
de poder ser apoyado en caso de ser
necesario.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable: Dr. Miguel Palomar Baena Coordinador de educacion e
investigacion en salud del Hospital de Psiquiatria “Morelos” de la
Ciudad de México

Colaboradores: Dr. Luis Alfredo Pérez Nufio, Residente del Tercer afio de la
especialidad de Psiquiatria. Teléfono: 664 328 5356. Correo
electrénico: c9.alfredo.perez@gmail.com

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comité Local
de Etica de Investigacion en Salud del Hospital de Especialidades “Dr. Antonio Fraga Mouret” del
Centro Médico Nacional del IMSS ubicado en Seris y Zaachila s/n. Col. La Raza, Azcapotzalco, CP
02990, Ciudad de México.

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el
consentimiento

Testigo 1 Testigo 2

Nombre, direccion, relacion y firma Nombre, direccion, relacion y firma

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias
de cada protocolo de investigacion, sin omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013
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Anexo 3. Escala de Evaluacion de Cohesion y Adaptabilidad Familiar (FACES

1)

Escala de Evaluacion de Cohesion y Adaptabilidad Familiar

Nombre completo:

Edad:

A continuacion, leera una serie de afirmaciones sobre como son las familias, ninguna
de estas frases es falsa o verdadera, puesto que varia de familia a familia. Por eso
usted encontrara cinco posibilidades de respuesta para cada pregunta.

Por favor lea con detenimiento cada una de las proposiciones y conteste de forma
sincera, marcando con una X la alternativa que refleje como vive en su familia.

1. Los miembros de la familia
se piden ayuda unos a otros.

2. En la solucion de problemas
se siguen las sugerencias de
los hijos.

3. Nosotros aprobamos los
amigos que cada uno tiene.

4.Los hijos expresan su
opinibn  acerca de su
disciplina.

5. Nos gusta hacer cosas sélo
con nuestra familia inmediata.

6. Diferentes personas de la
familia actian en ella como
lideres.

7. Los miembros de la familia
se sienten mas cerca entre si
gue a personas externas de la
familia.

8. En nuestra familia hacemos
cambios en la forma de
realizar los quehaceres.

9. A los miembros de la familia
les gusta pasar juntos su
tiempo libre.

Casi
nunca

(1)

Una A Con Casi
que veces frecuencia  siempre
otra 3) (4) (5)

vez

2
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10. Padre(s) e hijo(s) discuten
juntos las sanciones.

11. Los miembros de la familia
se sienten muy cerca unos de
otros.

12.Los hijos toman las
decisiones en la familia.

13. Cuando en nuestra familia
compartimos actividades,
todos estamos presentes.

14. Las reglas cambian en
nuestra familia.

15. Facilmente se nos ocurren
cosas que podemos hacer en
familia.

16. Nos turnamos las
responsabilidades de la casa.

17. Los miembros de la familia
se consultan entre si sus
decisiones.

18. Es dificil identificar quien
€s 0 quiénes son los lideres en
nuestra familia.

19. La unién familiar es muy
importante.

20. Es dificil decir quien se
encarga de cuales labores del
hogar.
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Anexo 4. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Nombre completo:

Edad:

A continuacion, se presenta una lista de preguntas, en las cuales se refleja como se
sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada una
debe indicar con que frecuencia se siente usted asi. A la hora de responder piense
gue no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan so6lo su experiencia.

1. ¢;Siente que su familiar
solicita mas ayuda de la que
realmente necesita?

2. ;Siente que debido al
tiempo que dedica a su familiar
ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

3. ¢Se siente tenso cuando
tiene que cuidar a su familiar y
atender otras
responsabilidades?

4. ¢Se siente enfadado
cuando esta con su familiar?

5. ¢ Se siente avergonzado por
la conducta de su familiar?

6. ¢Cree que la situacién
actual afecta de manera
negativa su relacion con
amigos y otros miembros de
su familia?

7. ¢ Siente temor por el futuro
que le espera a su familiar?

8. ¢Siente que su familiar
depende de usted?

9. ¢ Se siente agotado cuando
tiene que estar junto a su
familiar?

Nunca

(0)
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10. ¢ Siente que su salud se ha
resentido por cuidar a su
familiar?

11. ¢Siente que no tiene la
vida privada que desearia
debido a su familiar?

12. ;Cree que sus relaciones
sociales se han visto
afectadas por tener que cuidar
a su familiar?

13. ¢Se siente incOmodo para
invitar amigos a casa, a causa
de su familiar?

14. ;Cree que su familiar
espera que usted le cuide,
como si fuera la Unica persona
con la que puede contar?

15. ¢ Cree que no dispone de
dinero suficiente para cuidar a
su familiar ademas de sus
otros gastos?

16. ¢ Siente que sera incapaz
de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el
control sobre su vida desde
que la enfermedad de su
familiar se manifest6?

18. ¢ Desearia poder encargar
el cuidado de su familiar a
otras personas?

19. ,Se siente  inseguro
acerca de lo que debe hacer
con su familiar?

20. ¢ Siente que deberia hacer
mas de lo que hace por su
familiar?

21. ;Cree que podria cuidar
de su familiar mejor de lo que
lo hace?

22. En general: ¢Se siente
muy sobrecargado por tener
que cuidar de su familiar?
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