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MARCO DE REFERENCIA

Las situaciones y cambios que se han producido en nuestra sociedad, a lo
largo de las ultimas décadas, han permitido configurar las respuestas que la
sociedad ha ofrecido a los individuos con trastornos mentales, segun el momento
histérico y filoséfico. Las respuestas ofrecidas han ido desde la eliminacion
sistematica y la marginacion, hasta la utilizacion de todo tipo de instrumentos e
instituciones represivas y marginales; sin embargo,a medida que se ha ido
profundizando en el conocimiento de estos trastornosy el grado de discapacidad
que llegan a generar se ha modificado el tipo de actuaciones dirigidas a este grupo
de individuos.

La interaccidon entre factores bioldgicos, psicologicos y sociales incide en la
evolucién de los trastornos mentales, por lo que su diagnostico temprano y
atencion integral se configura como un elemento inseparable de la respuesta que
debe proporcionarse al individuo que presenta alteraciones en su desarrollo,
dificultades, deficiencias o riesgo de padecerlas; no obstante,en la poblacion
infantil -frecuentemente los trastornos psiquiatricos- sonpoco identificados, ya que
principalmente los problemas en el nucleo primario retrasan o modifican la
presentacion de estos cuadros, por lo que se tornan dificiles, complejos y hasta
abstrusos incluso para el personal especializado.Por estas razones,
particularmente,el abordaje del menor de 9 afos de edad debe ser
interdisciplinario, basado en la complementariedad, globalidad y unificacion del
proceso de deteccion, diagndstico e intervencidon que contemple el medio en el
que se desarrolla, con excepcional cuidado en aquellos casos en los que se
sospecha algun trastorno del neurodesarrollo.

Dentro del grupo de los trastornos del neurodesarrollo, los trastornos del
desarrollo intelectual (TDI) comprenden una serie de alteraciones caracterizadas
por un bajo nivel intelectual y limitaciones en el comportamiento adaptativo. A nivel
mundial se sefala que los TDI tienen una prevalencia aproximada de entre el 1y
el 4%(1), aunque es necesario mencionar que los datos procedentesde paises con
ingresos medios y bajos (donde, ademas,prevalecen la desnutricion, las



complicaciones perinatales, las infecciones del Sistema Nervioso Central y la
pobreza)son limitados a causa de clasificaciones erroneas y subregistro.

En México, las encuestas de base poblacional subestimaban la prevalencia de
discapacidad general y arrojaban porcentajes entre el 3 y el 4%. Sin embargo, en
2012 se utilizé una escala de la OMS y el UNICEF para estimar mejor la
prevalencia de menores de 9 afos que se encuentran en riesgo de tener alguna
discapacidad. Respecto al riesgo de padecer un TDI, los porcentajes de
losindicadores utilizados oscilan de 2.3% a 12.4% en los nifios y de 1.5% a 10%
en las nifas presentando un retraso en su diagnostico y atencion de hasta 8anos

(2).

e Definicion los trastornos del desarrollo intelectual (TDI) o Discapacidad
Intelectual (DI).

Un grupo de trabajo convocado por la OMS reemplazé recientemente el término
discapacidad intelectual por el de trastornos del desarrollo intelectual (TDI). Los
TDI se definen como un grupo de trastornos del desarrollo caracterizados por una
notable limitacion de las funciones cognitivas, del aprendizaje y de las habilidades
y conductas adaptativas (1). Los TDI ya se consideran en la nueva propuesta de la
CIE-11. Por su parte, en el DSM-5 se ha sustituido el término retraso mental por
el de discapacidad intelectual, definida como impedimentos en las capacidades
mentales generales que alteran el funcionamiento adaptativo en tres areas:
conceptual (lenguaje, lectura y escritura, aritmética, razonamiento, memoria),
social (juicio social, habilidades de comunicacion interpersonal) y practica (cuidado
personal, responsabilidades laborales, manejo del dinero) (3).

Descriptores principales:

* Los TDI se caracterizan por el impedimento marcado de funciones cognitivas
centrales, necesarias para el desarrollo de conocimientos, razonamiento vy
representacion simbdlica del nivel esperado para la edad de sus pares y del
ambiente cultural y comunitario. Sin embargo, patrones muy diferenciados de
impedimentos cognitivos aparecen para alteraciones particulares de TDI.

* En general, las personas con TDI tienen dificultades con la comprension
verbal, el razonamiento perceptivo, la memoria de trabajo y la rapidez de
procesamiento.

* El impedimento cognitivo de personas con TDI esta asociado con dificultades
en diferentes ambitos del aprendizaje, incluidos los conocimientos académicos y
practicos.



 Es tipico que las personas con TDI manifiesten dificultades en el
comportamiento adaptativo: superar los retos de la vida diaria al nivel esperado
para la edad de sus pares y del ambiente cultural y comunitario.

» Las personas con TDI frecuentemente tienen dificultades para manejar su
comportamiento, emociones y relaciones interpersonales y para mantener la
motivacion en el proceso de aprendizaje.

» Como los TDI perduran toda la vida hay que tener en cuenta las etapas del
desarrollo y las transiciones.Dependiendo de la edad del paciente y del retraso
mental tenemos las siguientes caracteristicas:

De 0 a 5 anos, maduracion y desarrollo:

Grado Leve: Puede no ser distinguible hasta comenzar la escuela.
Grado Moderado: Puede hablar o aprender a comunicarse, presenta
algunas dificultades con las habilidades motoras.

Grado Severo: Limitaciones marcadas en las habilidades motoras,
minimas habilidades de lenguaje.

Grado Profundo: Retraso significativo, minima capacidad funcional,
necesita atencién basica.

De los 6 a 20 ainos, formacion y educacion:

Grado Leve: Puede aprender habilidades hasta cuarto o quinto grado
de la escuela primaria, al alcanzar los 18 o 19 afos se puede integrar en
la sociedad.

Grado moderado: Dificultad para alcanzar los objetivos académicos de
segundo grado de la escuela primaria.

Grado Severo: Puede hablar o aprender a comunicarse, puede
aprender habitos de cuidado personal y salud elementales.

De los 21 anos en adelante, adecuacion social v profesional:

Grado Leve: Es capaz de adquirir habilidades sociales y de trabajo para la
integracion en la fuerza laboral con un sueldo minimo.

Grado Moderado: Puede ser capaz de mantenerse econdmicamente de
forma parcial, se puede integrar en el trabajo manual en condiciones
protegidas

Grado Severo: Puede contribuir a mantenerse econdémicamente bajo la
supervision total.



e Grado Profundo: Algunos desarrollan cierta capacidad motriz y de
lenguaje, puede aprender habilidades de cuidado personal muy limitados.

e Cuidador primario y formal

De acuerdo con las caracteristicas clinicas descritas con anterioridad para
cada grado de TDI, los pacientes necesitan de la atencion de un cuidador primario
que los auxilie en las necesidades propias de cada uno de los grados.Dicho
cuidador primario, debe reunir por lo menos tres de los siguientes criterios:

a) Es un cényuge o un pariente.

b) Tiene mayor contacto con el paciente.

c) Contribuye al soporte financiero del paciente.

d) Es el que es contactado por el equipo médico en caso de emergencia.

e) Es el que mas frecuentemente esta involucrado en el tratamiento del
paciente (4).

La diferencia entre el cuidador primario y el cuidador formal, es que este ultimo es
un integrante del equipo de salud capacitado para dar un servicio remunerado por
el tiempo limitado, como trabajador de un sistema de salud, ya sea médico,
enfermera, etc. (5, 6)

ANTECEDENTES

En los afos 80 y 90 se empezd a sistematizar la evaluaciéon del grupo familiar
identificando las necesidades de los padres, de los hermanos, y de la familia
extensa, asi como también las de la comunidad inmediata, a través de las
evaluaciones de la calidad de vida de los pacientes con padecimientos cronicos.

En estudios como “Calidad de vida. Perspectivas y Problemas” (Schalock, 2012),
“Calidad de vida de la familia: escolares con discapacidad intelectual” (Svraka,
2011),entre otros,se destaca que los cuidadores de nifios y nifias con algun TDI
parecen mostrar una menor puntuacion en las escalas de calidad de vida en
comparacion con la poblacién general, probablemente por la combinacion de la
disminucion de ingresos econdmicos, aumento del estrés y deterioro de la salud
de todos los integrantes del nucleo primario, asociados a los mayores cuidados
que requieren estos individuos; esto es especialmente cierto ya que las personas
quienes presentan algun TDIlson mas vulnerables a padecer otrotrastorno
psiquiatrico:trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, esquizofrenia,
trastornos del estado de &nimo, trastornos de ansiedad ytrastornos



psicoticos(5,6,7); ademas de la vulnerabilidad agregada a presentar estados
confusionales agudos (Delirium).

Se han evaluado y validado algunas escalas encaminadas a la identificacion de la
sobrecarga del cuidador, por lo que existen estudios como el deCamacho et
al(2010), quienes realizaron un estudio acerca dela sobrecarga del cuidador
primario de pacientes con deterioro cognitivo, reportandose que el 58% de la
muestra presentd sobrecarga y sobrecarga severa identificandoseuna notable
asociacion con el tiempo de cuidado (8).De igual forma, Vargas et al (2012),
publicaron un estudio en el que se evalud a los cuidadores primarios de pacientes
con enfermedades cronicas, encontrando que hasta el 70% de la poblacion
estudiada tuvo algun grado de sobrecarga (9).

Es por esto, que nuestra labor como profesionistas es identificar la
problematica existente en el entorno del paciente (sobrecarga) que nos permita
implementar una seriede acciones que permitan a las familias ser autogestivas,
esto es, si la familia esta fortalecida en lasdiferentes areas de su vida (emocional,
cognitiva, etc.), si tiene conocimiento de los servicios yapoyos con que cuenta en
su comunidad, si hace alianzas con otros padres que vivan las
mismascircunstancias y con profesionistas capacitados, contaran con mayores
elementos para formar a sushijos, desde temprana edad, en su autonomia.

Para el diagnostico de retraso mental (discapacidad intelectual) se requiere
la aplicacion de la Escala de Inteligencia de Wechsler, presentada en el ano 1939,
la cual define a la inteligencia como la “capacidad global y agregada de un
individuo de actuar deliberadamente, pensar racionalmente y relacionarse
eficazmente con el medio".

Cada prueba esta compuesta por elementos verbales y de ejecucion,
agrupados en un numero variable de subtests. Cada item de cada Subtest merece
una puntuacion directa. La suma de las puntuaciones directas de cada Subtest se
transforma en una puntuaciéon ponderada, que hace comparables los resultados
de cada una de ellos. A partir de las mismas es posible obtener diferentes tipos de
puntajes compuestos, segun la prueba de la que se trate. Se trata en realidad de
puntajes z, a los que Wechsler denominé Cocientes Intelectuales de Desviacion,
que se obtienen a partir de un procedimiento diferente (z=X - M/ D.S.), respecto
de los Cocientes Intelectuales de Razones o Proporcion que se obtienen de una
division (EM/EC x 100). Son varios los puntajes compuestos que pueden
obtenerse, pero no todos ellos pueden calcularse en todas las formas de las
escalas.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los cuidadores primarios de los nifios con retraso mental (discapacidad
intelectual) y comorbilidad psiquiatrica, presentan altos indices de sobrecarga
(8), lo que se asocia a una evolucién térpida de los pacientes (16).Esto trae como
consecuencia, una mayor disfuncién aunada a la discapacidad propia del retraso
mental (discapacidad intelectual), por lo que es importante identificar a los
cuidadores primarios con riesgo de presentar mayor sobrecarga, asi como evaluar
las comorbilidades de los pacientes con diagnostico de retraso mental
(discapacidad intelectual), dado que aquellos pacientes con comorbilidad
psiquiatrica representan mayor atencion por parte de los cuidadores primarios y en
consecuencia un mayor indice de desgaste para ellos .

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cuadles son los factores que estan asociados a la sobrecarga del cuidador
primario de nifios portadores de Retraso Mental con trastornos Comorbidos:
Trastornos afectivos, con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad y/o
con trastornos generalizados del desarrollo?

JUSTIFICACION

Los cuidadores primarios de pacientes con enfermedades crénicas tienen una
mayor afectacion en varios niveles, de los cuales, el principal afectado es el nivel
fisico, que va mermando su calidad de vida, esto da como consecuencia directa la
disminucién de calidad de la atenciéon a sus hijos, por lo que es de suma
importancia la realizacion de una investigacion acerca del desgaste que presentan
los cuidadores primarios de los niflos con retraso mental (discapacidad
intelectual) ya que es un padecimiento crénico y discapacitante , para la deteccién
y la implementacion de intervenciones necesarias en dicha poblacion, con la
finalidad de mejorar la atencion en diversos niveles de dichos cuidadores.



La identificacion de la sobrecarga en el cuidador primario de nifios con retraso
mental (discapacidad intelectual) y la comorbilidad permitira, en un futuro, la
elaboracién de programas de intervencidon especificos para los cuidadores, con la
finalidad de optimizar la atencion del paciente y en consecuencia mejorar su
evolucion.

OBJETIVOS

Objetivo General

Identificar los factores asociados con la sobrecarga en los cuidadores primarios
de nifos portadores de Retraso Mental con trastornos comérbidos: trastornos
afectivos, trastorno por déficit de atencion e hiperactividady/o trastornos
generalizados del desarrollo

Objetivos Especificos

¢ Identificar los niveles de retraso mental de la poblacion infantil incluida en el
estudio.

¢ I|dentificar la comorbilidad en los pacientes con retraso mental.

e Establecer la asociacion entre los niveles de sobrecarga de los cuidadores
primarios y el tipo de retraso mental

e Establecer la asociacion entre la comorbilidad de los nifios con retraso
mental y el nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios

MATERIAL Y METODOS

Tipo de estudio
Descriptivo, observacional,transversal

Poblacién en estudio; seleccién y tamafio de la muestra

Se seleccion6 a los cuidadores primarios de nifios con retraso mental
(discapacidad intelectual) que acuden a la consulta externa del servicio de
psiquiatria infantil del Hospital Psiquiatrico Morelos.



El tamano de la muestra comprendié a los cuidadores primarios de nifos que
contaron con el diagndstico de retraso mental (discapacidad intelectual) en
comorbilidad con trastornos afectivos, trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad y trastornos generalizados del desarrollo.Los diagndsticos se
obtuvieron del expediente clinico

La poblacion estimada de los pacientes que se atienden en la consulta de
Psiquiatria Infantil y del Adolescente es de 283 pacientes correspondientes del
100% de la consulta afio, de los cuales pacientes atendidos con algun grado de
Retraso mental es del 21.20% (correspondiente a 60 pacientes).

Para obtencion del tamafio de la muestra se utilizo la siguiente formula:

n=z%1-02P (1-P)
d2
Con un intervalo de confianza del 95%, dando como resultado un tamafo de
muestra de 52 cuidadores primarios.

CRITERIOS DE INCLUSION, EXCLUSION Y ELIMINACION

Criterios de inclusion

e Cuidadores primarios de nifios que tuvieron el diagnéstico de retraso
mental

e Cuidadores que supieran leer y escribir.
Cuidadores que aceptaron y firmaron el consentimiento informado.

e Cuidadores que hubieran estado a cargo del paciente por un periodo
minimo de afo

e El paciente debié de ser diagnosticado con Retraso Mental, en cualquier
modalidad, segun los criterios diagnésticos del CIE 10 y con trastorno
afectivo, Trastorno generalizado del desarrollo y/o Trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad

Criterios de exclusion
e Cuidadores primarios analfabetas
Pacientes

e Pacientes que tuvieran comorbilidades diferentes a trastorno afectivos,
trastorno por déficit de atencion o trastornos generalizados del desarrollo.



e Pacientes que no contaran con mediciones de coeficiente intelectual

Criterios de Eliminacion
Evaluaciones incompletas (20% o mas del cuestionario sin contestar)

VARIABLES Y ESCALAS DE MEDICION

Retraso Mental:

Definiciéon conceptual: Es un trastorno definido por la presencia de un desarrollo
mental incompleto o detenido, caracterizado principalmente por el deterioro de las
funciones concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel
global de la inteligencia, tales como las funciones cognoscitivas, las del lenguaje,
las motrices y la socializacion. El retraso mental puede acompanarse de cualquier
otro trastorno somatico o mental. De hecho, los afectados de un retraso mental
pueden padecer todo el espectro de trastornos mentales y su prevalencia es al
menos tres o cuatro veces mayor en esta poblacidon que en la poblacion general.

Definicion operacional:Se tomara el reporte del WISC de los expedientes
meédicos, El coeficiente intelectual se mide mediante la escala de Wechsler, en
sus subescalas de inteligencia WISC (en nifios de mayores de 6 afios a 16 afios)
y WPPSI (para nifios de 4 anos a 6 anos).

La puntuacion del WISC se traduce en:

e Retraso mental leve: Si se utilizan test de Coeficiente Intelectual
estandarizados de un modo adecuado el rango 50 al 69

e Retraso mental moderado: El Coeficiente Intelectual esta comprendido
entre 35y 49

e Retraso mental grave: El Coeficiente Intelectual estéa comprendido entre 20
y 34.

¢ Retraso mental profundo: El Coeficiente Intelectual es inferior a 20

» Sobrecarga:

e Definiciéon conceptual: conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioeconémicos que experimentan los cuidadores de enfermos cronicos y
que puedan afectar sus actividades de ocio , relaciones sociales,
amistades, intimidad, libertad y equilibrio personal, clasificandose en carga
objetiva ( cantidad de tiempo o dinero invertido en cuidados, problemas
conductuales del sujeto), y carga subjetiva (percepcion del cuidador de la



repercusion emocional de las demandas o problemas relacionados con el
acto del cuidador). (Prince, 2000)

e Definiciéon operacional: De acuerdo a la escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit se define de la siguiente manera los grados de
sobrecarga:

¢ Sin sobrecarga: < 47
e Sobrecarga leve: 47- 55
e Sobrecarga Severa: > 55

INSTRUMENTOS

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit mide en la mayoria de los
reactivos la sobrecarga subjetiva.Se ha visto que es un buen indicador de los
efectos sobre el cuidador, consta de 22 items relacionados con las
sensaciones del cuidador cuando cuida a otra persona, cada uno de los
cuales se puntua en gradiente de frecuencia que va desde 1 que
corresponde a nunca, a 5 correspondiente a casi siembre.

Una de las caracteristicas principales del cuestionario es que es un
instrumento autoaplicable.

La escala arroja los siguientes resultados, de acuerdo al puntaje obtenido:

< 47- sin sobrecarga

47 a 55 — sobrecarga leve

> 55 — sobrecarga severa

La reevaluacion con este instrumento se realiza cuando la situacion del

paciente cambie o0 se sospeche la aparicion de sobrecarga en el cuidador; de
forma genérica se realiza con caracter anual.
Se ha estudiado la validez de concepto y la calidez de constructo, y se ha
reportado una consistencia interna de la escala de 0.91 y una fiabilidad test- retest
de 0. 86. (15) reenumerar



METODOS DE RECOLECCION DE DATOS

Se invitd a participar en el estudio a todos los cuidadores primarios de los nifios
con retraso mental que acuden a la consulta externa del servicio de la clinica de
psiquiatria infantil y del adolescente del Hospital Psiquiatrico Morelos, la aplicacién
de la escala se llevd a cabo en el auditorio de la Unidad, donde se citd a los
sujetos de estudio, se entregé en la misma sesion la carta de consentimiento
informado y se solicitd la firma del mismo

Se acudié al archivo de la unidad para recolectar los datos de los pacientes en
cuanto al resultado del test para medicion de coeficiente intelectual. Se obtuvieron
los valores del coeficiente intelectual a través de la revision de los expedientes
clinicos de los pacientes de la Clinica de Psiquiatria infantil y del Adolescente de la
consulta externa del hospital Psiquiatrico Morelos del Instituto Mexicano del
Seguro Social. El Coeficiente intelectual se obtuvo mediante la aplicacion de la
Escala de Inteligencia para nifios Wechsler, que se realizé por parte del servicio
de Psicologia de la unidad, que forma parte del plan diagnostico terapéutico de los
pacientes que acuden a consulta a la clinica de Psiquiatria Infantil y del
Adolescente Se aplicd la escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, en la
consulta externa de la clinica del nifio y adolescente del Hospital Psiquiatrico
Morelos, IMSS, en el periodo que comprende del mes de febrero a marzo del 2014

ANALISIS DE DATOS

Los datos obtenidos se analizaron mediante Chi 2 (Xi2) Utilizando el software
estadistico IBM SPSS 20.0.0.

Para dar respuesta al objetivo especifico de:

1. Identificar los niveles de retraso mental de la poblacién: Se usaron
porcentajes

2. ldentificar los tipos de comorbilidad en los pacientes con retraso mental.
Se usaron porcentajes

3. ldentificar los niveles de sobrecarga se utilizaron porcentajes



4. Establecer

la asociacion entre

los niveles de sobrecarga de los

cuidadores primarios y el nivel de retraso mental. Se utilizé la prueba de

Xi2

5. establecer la asociacién de la comorbilidad de los nifios con retraso
mental y el nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios Se utilizara la prueba

de Xi2

RESULTADOS
TABLA1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL CUIDADOR
Frecuencia Porcentaje
SEXO Mujer 50 96.2%
Hombre 2 3.8%
EDAD DEL Media 40.83 D.E. + 10.107
CUIDADOR
ESCOLARIDAD Basica 14 26.9%
Media 26 69.2%
Superior 2 3.8%
PARENTESCO Madre/ Padre 45 86.5%
Otrofamiliar 6 11.5%
Otro 1 1.9%
ESTADO CIVIL Soltero (a) 7 13.5%
Casado (a) 34 65.4%
Viudo (a) 2 3.8%
Unién Libre 5 9.6%
Divorciado 4 7.7%
(a)/Separado(a)
OCUPACION Ama de casa 34 65.4%
Comerciante 2 3.8%
Empleada 13 25.0%
Enfermera 1 1.9%
Obrera 1 1.9%
Secretaria 1 1.9%
Nivel de Sobrecarga | Sin Sobrecarga 16 30.8%
Sobrecarga Leve 14 | 26.9%
Sobrecarga Severa 22 42.3%
Presencia de Si 7 13.5%

Enfermedad en el
cuidador




Tal como se puede observar en la tabla 1, el total de la muestra fue de 52
sujetos; con una media de edad de 40.83 (DE. +10.107), 96.2% fueron mujeres y
3.8% hombres, con un predominio de escolaridad media (69.2%), estado civil
casado (65.4%), y ocupacion ama de casa (65.4%). Con respecto al parentesco,
56.5% fue la madre o padre del menor. Finalmente, 42.3% se ubicaron en un nivel
de sobrecarga severa, 26.9% con sobrecarga leve, y 30.8% sin sobrecarga.

A continuacion, en la tabla 2, se presentan los datos de los pacientes.

Tabla 2. Datos sociodemograficos del paciente

Frecuencia Porcentaje

SEXO Mujer 18 34.6%
Hombre 34 65.4%

EDAD DEL PACIENTE | Media 10.40 D.E.. +3.842
Nivel de Retraso mental | Leve 34 65.4%
Moderado 17 32.7%

Grave 1 1.9%

TDAH 22 42.3%
TGD 18 34.6%
T. Afectivos 12 23.1%

Los datos de la tabla 2, sefialan que de los participantes 34.6% fueron
mujeres y 65.4% hombres, con un promedio de edad de 10.40 (D.E.+ 3.842).

El mayor porcentaje de pacientes se ubicd en la categoria de retraso
mental leve (65.4%), y la comorbilidad mas frecuente fue la de TDAH (42.3%).

Tabla 3. Niveles de retraso mental y sobrecarga.

Nivel De Sin Sobrecarga | Sobrecarga Sobrecarga Total
Retraso Leve Severa

Leve 25% 15.39% 25% 65.39%
Moderado 3.9% 9.7% 17.30% 31%
Grave 2% 0% 0% 2%

En la tabla 3 se puede observar la distribucion por porcentajes de
de los grupos en cuanto al nivel de retraso mental y sobrecarga, observandose
que el grupo que tuvo mayor reporte de sobrecarga en alguno de sus grados fue el
retraso mental leve y después el grupo de retraso mental moderado, el grupo que
no reporto ningun grado de sobrecarga fue el de retraso mental grave. .

FALTA DESCRIBIR LOS DATOS MAS RELEVANTES DE ESTA TABLA Y EN
VEZ DE FRECUENCIAS PONER LOS PORCENTAJE4S




Tabla 4.

Nivel de Retraso | Sin Sobrecarga | Con Sobrecarga p
Mental
Leve 86.7% 58.3%
Moderado 13.3% 41.7% 0.048

Solamente al comparar entre quienes no tenian sobrecarga y quienes

teniansobrecarga severa se encontro diferencia estadisticamente significativa, si
bien el mayor porcentaje de sujetos se ubico en el nivel de retraso mental leve, al
observar el grupo de retraso mental moderado, la mayoria de los cuidadores
reportaron sobrecarga severa

Tabla 5. Porcentaje Entre Nivel De Sobrecarga Y Estado Civil Del Cuidador

Primario

Estado civil del Con Sobrecarga Sin Sobrecarga p
cuidador

Soltero (a) 13.9% 12.5%

Casado (a) 66.7% 62.5%

Divorciado (a) 0% 12.5% 0.275
Unién Libre 11.1% 6.3%

Viudo (a) 8.3% 6.3%

En ambos grupos predominé el estado civil de casado, al comparar la sobrecarga

con el estado civil
tabla 5)

no se observd diferencia estadisticamente significativas (ver

Tabla 6 .Porcentaje Entre Nivel De Sobrecarga Y Escolaridad Del Cuidador

Escolaridad del Con Sobrecarga Sin Sobrecarga p
Cuidador
Basica 30.6% 18.8% 0.279
Media 63.9% 81.3%
Superior 5.6% 0%

En ambos grupos de sobrecarga, el mayor porcentaje se concentré en quienes
tenian escolaridad media, al comparar la sobrecarga con la escolaridad del
cuidador no se observo diferencias estadisticamente significativas ( ver tabla 6).




Tabla 7. Porcentaje
Primario

Entre Nivel De Sobrecarga Y Ocupacién Del Cuidador

Ocupacion del Con Sobrecarga Sin Sobrecarga p
Cuidador

Ama de Casa 72.2%

Comerciante 2.8% 50.0%

Empleada (0) 19.4% 6.3% 0.271
Enfermera 2.8% 0%
Obrera (0) 2.8% 0%
Secretaria -- 6.3%

El mayor porcentaje de sobrecarga se observo en los cuidadores que tienen
ocupacion de Ama de casa, sin embargoal comparar la sobrecarga con la
ocupacion del cuidador primario, no se encontré diferencias estadisticamente
significativas (ver tabla 7)

Tabla 8. Porcentaje Entre Nivel De Sobrecarga Y Presencia De Enfermedad
Del Cuidador Primario

Presencia de Con Sobrecarga Sin Sobrecarga
Enfermedad del p
cuidador
Con Enfermedad 11.1% 18.8% 0.761
Sin Enfermedad 88.9% 81.3%

En ambos grupos el mayor porcentaje se concentré en los que no
presentaron algun tipo de enfermedad, cuando se realizd la comparacién de la
sobrecarga con la presencia de enfermedad en el cuidador no se observd
diferencia estadisticamente significativa (ver tabla 8)

Tabla9. Porcentaje entre el Parentesco del Cuidador primario y Nivel de

Sobrecarga
Parentesco Con Sobrecarga Sin Sobrecarga p
Padre/ Madre 86.1% 87.5%
Familiar 11.1% 12.5% 0.685
Consanguineo 2.8% 0%
Otro

Al analizar la variable de parentesco se observé que la mayoria de los
cuidadores era el padre o madre; sin embargo al comparar el nivel de sobrecarga
no se encontraron diferencias significativas(ver tabla 9)

Tabla 10. Porcentaje de Nivel de Retraso Mental con Comorbilidad con TDAH




Nivel de Con Diagnostico | Sin Diagnostico de

Retraso Mental | de TDAH TDAH p
Leve 77.3% 56.7%

Moderado 18.2% 43.3% 0.075
Grave 4.5% 0%

Al analizar la presencia de TDAH en algun grado de retraso mental., se
observo que el mayor porcentaje de pacientes con TDAH se concentré en el
Retraso mental leve, cuando se realzo el analisis por grupo no se observo una
diferencia estadisticamente significativa, como se puede observar en la tabla 10.

Tabla 11. Porcentaje de Nivel de Retraso Mental con Comorbilidad con
Trastorno afectivo

Nivel de Con Diagnostico de Sin Diagnostico de

Retraso Trastorno Afectivo Trastorno Afectivo p
Mental

Leve 58.3% 67.5%

Moderado 41.7% 30.0% 0.604
Grave 0% 2.5%

Cuando se analizé la presencia de algun tipo de retraso mental con la
comorbilidad de trastorno afectivo, el mayor porcentaje se concentré en el retraso
mental leve, al comparar los grupos no se observo diferencia estadisticamente
significativa (ver tabla 11)

Tabla12. Porcentaje de Nivel de Retraso Mental con Comorbilidad con TGD

Nivel de Con Sin p
Retraso Diagnostico Diagnostico

Mental de TGD de TGD

Leve 55.6% 70.6%

Moderado 44 .4% 26.5% 0.304
Grave 0% 2.9%

El mayor porcentaje de comorbilidad con TGD se observé en el retraso
mental leve, al comparar la presencia de TGD con el nivel de retraso no se
encontraron diferencias estadisticamente significativas.(Ver tabla 12)




DISCUSION

En el estudio de Ginieri-Coccossis et al, en 2003,los autores observaron
que los padres que tienen nifios con retraso mental (discapacidad mental) suelen
tener malestar fisico y psicologico. Los nifios con retraso mental (discapacidad
mental severa) exigen mayor esfuerzo fisico y emocional por parte de sus padres,
sobre todo porque el prondstico no mejorara, lo que lleva a un aumento en la
carga de estrés de éstos;esto puede influir negativamente en las expectativas de
los cuidadores, tanto en las de desarrollo personal, como en las expectativas
respecto a sus hijos, lo que lleva a la fatiga del cuidador y en consecuencia una
merma en el cuidado y en el bienestar de sus hijos, incluido el paciente con
retraso mentalEn este trabajo de tesis también se observoque la mayor poblacién
que reporto algun nivel de sobrecarga fue el grupo que se situé en el retraso
mental leve, en este grupo se situdé la mayor cantidad de pacientes con
comorbilidades, lo que puede explicar la diferencia de nuestro resultado con el
reportado en la literatura.

Luckasson, en un estudio que fue publicado en 2002, reporté que las
personas con retraso mental son mas vulnerables de padecer otra enfermedad
psiquiatrica, tales como trastornos del estado de animo, trastornos de ansiedad,
esto en comparacion con la poblacién general, otras enfermedades pueden existir
independientemente de esta vulnerabilidad, la mas comun es epilepsia, seguida
por el Trastorno por Déficit de atencion e hiperactividad, la esquizofrenia y la
paralisis cerebral infantil. En el mismo sentido, Artigas — Pallares et al en 2007
informaron que las comorbilidades mas frecuentes de pacientes con retraso
mental encontradas en su estudiofueron: el trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad con un 59% seguido de los trastornos del neurodesarrollo con un
8%; de forma similar, nosotros encontramosque la comorbilidad mas frecuente fue
el TDAH con el 42.3% , seguido por TGD 34.6% y por ultimo los trastornos
afectivos con un 23.1%, situacion que es importante en torno al manejo del
paciente, dentro del plan terapéutico integral, a niveles psicoeducativo, y
psicofarmacoldgico que tienen una repercusion directa en los miembros que
integran la red de apoyo en nucleo primario del paciente,

Si bien Artigas y Pallares (2007) y Luckasson (2002) no analizan la comorbilidad
por grado de retraso, es importante sefialar que encontramos que los cuidadores
de nifios con retraso mental leve y comorbilidad con TDAH tuvieron mayor reporte
de sobrecarga del cuidador, esto es de particular importancia respecto a la
evolucion de los trastornos comorbidos, situacidn que generalmente resulta en
una mayor demanda de esfuerzo fisico y mental por parte de los cuidadores
primarios.

Contrario al estudio de Vargas et al, en 2012, en el que se encontré que el
50%de la poblacion total estudiada presentd algun grado de sobrecarga y, de
estos, un 80% presentd sobrecarga leve y 20% sobrecarga severa;en nuestro



estudio encontramos que hasta el 69.2%de la poblacion total estudiada presentd
algun grado de sobrecarga vy, de estos, el 26.9% presentd sobrecarga leve y el
42.3% presentd sobrecarga severa, consideramos que en nuestro estudio esto se
debidé a que fueron cuidadores de poblacion en edad pediatrica, lo que implica un
mayor esfuerzo mental y fisico por las caracteristicas de los pacientes , ya que se
deben adiestrar en diferentes areas del cuidado basico ( comida, vestido . aseo
etc.), ademas de que las comorbilidades de nuestros pacientes implican un
desgaste fisico e intelectual, dada por la busqueda de atenciones especiales para
nifos y adolescentes con retraso mental y las comorbilidades reportadas, lo que
se contrapone al estudio antes citado ya que en él se analizd a poblacion adulta,
con caracteristicas basicas muy diferentes a nuestro grupo.

Las caracteristicas de los cuidadores primarios de nuestra muestra fueron
las siguientes: mujer, de 40.83+10.107, madre o padre, casados, ama de casa,
con escolaridad maxima de bachillerato.

Algo interesante que vimos durante el analisis de datos, fue que los sujetos
con estado civil de casado y union libre, presentaron el mayor porcentaje de
sobrecarga, ya que se podria pensar que el tener una pareja es un factor que
podria disminuir el reporte de sobrecarga, sin embargo vimos algo totalmente
diferente, en este sentido podriamos suponer que es debido a las expectativas
truncadas del cuidador y de la pareja, ya que la mayoria de los sujetos fueron
hombres y son los primeros hijos, por lo que pudiera caber la posibilidad de
realizar un estudio longitudinal o el seguimiento de nuestro estudio para recabar
datos massolidos al respecto y realizacion de intervenciones especificas.

En nuestro estudio no se encontraron asociaciones estadisticamente
significativas a los datos sociodemograficos y las comorbilidades, Asi mismo los
sujetos que presentaron mayor sobrecarga correspondieron al sexo femenino, y a
padre o madre del paciente, ya que estos son los que mas tiempo pasan a cargo
del paciente. .



CONCLUSIONES

Los datos de nuestro estudio sefalaron que la unica asociacion significativa
fue entre la sobrecarga severa fue el retraso mental moderado. En lo que respecta
a los demas factores no se pudo establecer ningun tipo de asociacion.

Alcances y limitaciones

El conocimiento y la descripcion de las caracteristicas de los cuidadores
primarios de niflos con retraso mental y algunas de las comorbilidades, adquiere
valor preventivo para la realizacidn de una intervencién temprana, capaz de
proporcionar un menor grado de sobrecarga, y en consecuencia una mejora de la
atencion de las necesidades de nifios con retraso mental y comorbilidad.

Una limitacién importante fue que a pesar de ser una escala auto aplicable,
se tuvo que explicar los reactivos a algunos sujetos de la muestra, otra limitacion
fue el tamafo de muestra el cual fue pequefio y en uno de los grupos de analisis
no hubo sujetos de comparacion (en el grupo de retraso mental grave) de este
sujeto con las caracteristicas del resto de los pacientes.

En el grupo de retraso mental grave no se informd ningun grado de
sobrecarga, situacion particular (1 paciente en total) en la cual se observd que,
durante la aplicacion del test, los familiares discutian sus respuestas llegando a
mencionar abiertamente el temor a una represalia por parte del Instituto (pese a lo
acordado en la carta de consentimiento) principalmente ser acusados de maltrato
del paciente; motivos por los que este dato lo consideramos poco fidedigno
aunque valdria la pena que se investigara, con mayor profundidad y con una
muestra de pacientes mas grande, en estudios posteriores.

Algunos de los padres tuvieron dificultad para contestar algunos reactivos,
por la culpa que llega a crear algunos reactivos de la escala, otro factor que
consideramos que influyo fue el nivel de rendimiento intelectual de los sujetos de
la muestra, observandose que varios de ellos tenian una limitacion a nivel
intelectual, sin embargo estas son meras suposiciones, que se tendran que
comprobar con futuros estudios.
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ANEXOS

ANEXO I. Consentimiento informado

q
g INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
lN‘SS UNIDAD DE ATENCION MEDICA

SEGURIDAD Y
SOLIDARIDAD SOCIAL

COORDINACION DE UNIDADES MEDICAS DE ALTA
ESPECIALIDAD

UMAE HOSPITAL DE PSIQUIATRIA “UNIDAD MORELOS”

CENTRO MEDICO NACIONAL LA RAZA

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

México D.F. a del mes de del 2014.

Por medio de la presente acepto participar en el protocolo de investigacion
titulado: FACTORES ASOCIADOS A LA SOBRECARGA EN CUIDADORES
PRIMARIOS DE NINOS PORTADORES DE RETRASO MENTAL
(DISCAPACIDAD INTELECTUAL) CON TRASTORNOS COMORBIDOS
AFECTIVOS, TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD
Y GENERALIZADOS DEL DESARROLLO , entendiendo como sobrecarga el
conjunto de problemas fisicos, mentales y socioecondémicos que experimentan los
cuidadores de enfermos cronicos, y que pueden afectar sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad, y equilibrio personal.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion en Salud con el numero: R-
2014-3501-97




El objetivo del estudio es: Identificar los factores asociados a sobrecarga en los
cuidadores primarios de nifios portadores de Retraso Mental con trastorno
afectivos, generalizados del desarrollo y trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, la participacion en este estudio, consistira en responder un
cuestionario sobre informacién general de usted, asi como la llamada “ESCALA
DE SOBRECARGA DE CUIDADOR PRIMARIO DE ZARIT”. Este estudio no
pondra en riesgo de manera alguna su integridad fisica, no se llevara a cabo
ningun procedimiento invasivo, ni aplicacion de medicamento o toma de muestra

Al participar en este estudio DECLARO que se me ha informado ampliamente de
como voy a participar, que no existen riesgos, inconvenientes ni molestias
derivados de mi participacion en el estudio, y que los beneficios esperados
consistiran en generar estrategias de apoyo para mejorar el pronostico de la
patologia de mi paciente.

El Investigador Responsable se ha comprometido a darme informacién oportuna
sobre cualquier procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso
para mi evaluacion, asi como a responder cualquier pregunta y aclarar cualquier
duda que le plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los
riesgos, beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la investigacién. Podre
retirarme del estudio en cualquier momento en que lo considere conveniente, sin
que ello afecte la atencibn médica que mi familiar recibe en el Instituto. El
Investigador Responsable me ha dado seguridad de que no se me identificara ni a
mi familiar en las presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y de
que los datos relacionados con mi privacidad seran tratados en forma confidencial.
También se ha comprometido a proporcionarme la informacién actualizada que se
obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera cambiar mi parece respecto a mi
permanencia dentro del mismo.

Asi mismo, los investigadores se comprometen, en caso de presentar algun
grado de sobrecarga, realizar una intervencién oportuna, que conlleve a la mejora
de mi condicion y en consecuencia mejora en el pronostico de mi paciente.

Nombre y firma del Familiar

Nombre, firma y matricula del investigador responsable



Testigo. Nombre y firma

Testigo. Nombre y firma

Los siguientes numeros telefénicos y correo electronico para dudas y aclaraciones
que ponemos a su disposicion son: 55774419 ext. 115



ANEXO 2.

ESCALA

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE Zarit
Instrucciones: a continuacion se presentan una lista de frases que reflejan como
se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona.

Después de leer cada frase, indique, marcada con

una cruz en la casilla

correspondeinte, con que frecuencia se siente usted de esta manera, escogiendo
desde nucna, casi nunca, a veces, frecuentemente y casi siempre.
No existen respuestas correctas e incorrectas.

Nunca

Casi
nunca

A
veces

Frecue
ntemen
te

Casi
siempre

1. ¢Siente  usted que su
familiar/paciente  solicita mas
ayuda de la que realmente
necesita?

2. i Siente usted que, a causa del
tiempo que gasta con su
familiar/paciente, ya no tiene
tiempo suficiente para usted
misma/o?

3. ¢Se siente estresada/o al
tener que cuidar a su
familiar/paciente y tener ademas
que atender otras
responsabilidades? (p. €j., con su
familia o en el trabajo)

4. ;Se siente avergonzada/o por
el comportamiento de su
familiar/paciente?




5. ¢Se siente irritada/o cuando
esta cerca de su
familiar/paciente?

6. ¢Cree que la situacién actual
afecta a su relacion con amigos u
otros miembros de su familia de
una forma negativa?

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

8. ¢ Siente que su
familiar/paciente  depende de
usted?

9. ;Se siente agotada/o cuando
tiene que estar junto a su
familiar/paciente?

10. ¢Siente usted que su salud
se ha visto afectada por tener
que cuidar a su
familiar/paciente?

11. ¢ Siente que no tiene la vida
privada que desearia a causa de
su familiar/paciente?

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

13. Solamente si el entrevistado
vive con el paciente
. Se siente incébmoda/o para
invitar amigos a casa, a causa de
su familiar/paciente?

14. ¢ Cree que su
familiar/paciente  espera que
usted le cuide, como si fuera la
Unica persona con la que pudiera
contar?

15. ¢ Cree usted que no dispone




de dinero suficiente para cuidar
de su familiar/paciente ademas
de sus otros gastos?

16. ¢Siente que no va a ser
capaz de cuidar de su
familiar/paciente durante mucho
mas tiempo?

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

18. ¢ Desearia poder encargar el
cuidado de su familiar/paciente a
otra persona?

19. ¢ Se siente insegura/o acerca
de lo que debe hacer con su
familiar/paciente?

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

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

22. En general, ¢se siente muy
sobrecargada/o al tener que
cuidar de su familiar/paciente?




ANEXO 3

HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

NOMBRE:

Parentesco:

Edad:

Sexo:

Estado Civil:

Escolaridad:

Ocupacioén:

Tiempo de Cuidar al paciente:

Edad del paciente:




ANEXO 4.

HOJA DE CAPTURA DE DATOS

Ed | Eda
ad |d
Del | Del
Pa | Cuid
cie | ador
nte

Oc
upa
cid

Escolarida
d
1. Pri
mar
ia
2. Sec
und
aria
3. Bac
hille
rato
4. Lice
ncia
tura
5. Pos
gra
do

Parente

sco

1. Mad
re/
Pad
re

2. Fam
iliar
Con
san
guin
eo

3. Otro

Niveles

De

Retraso

1. Leve

2. Moder
ado

3. Sever
o]

Dx
Ta

cZ~w

Dx

Tdah
1. Si
2. N

Nivel
De
Sobre
carga
1.Sin
Sobre
carga
2.Sob
recar
ga
Leve
3.Sob
reacr
ga
Sever

Prese
ncia
de
enfer
meda

1. Si
2. N
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