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RESUMEN

Antecedentes cientificos: El Trastorno Mental Grave (TMG) engloba diversos trastornos
persistentes en el tiempo que presentan graves dificultades en la funcionalidad y discapacidad,
reducen la calidad de vida e impiden la mayoria de las actividades de la vida diaria de quien
los padece. Cuidar a un paciente con TMG puede tener numerosas consecuencias para el
cuidador, sobre todo en su calidad de vida y salud. Existen factores que influyen en el desarrollo
de sobrecarga, sin embargo, poco se ha descrito sobre la discapacidad, funcionalidad y su
relacién con la sobrecarga del cuidador. Objetivo: Evaluar la relacién entre la discapacidad y
la funcionalidad de pacientes adultos con TMG con la sobrecarga de su cuidador. Material y
meétodos: Estudio transversal correlacional, realizado en el Hospital Psiquiatrico Morelos, en
pacientes con criterios de TMG segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE-10
(Trastornos esquizofrénicos, Trastornos delirantes persistentes, Trastornos esquizoafectivos,
Trastorno bipolar y Trastorno obsesivo compulsivo), quienes eran atendidos en la consulta
externa de la Clinica de Esquizofrenia. La discapacidad y funcionalidad de los pacientes se
evalué mediante el cuestionario WHODAS 2.0 y el PHVC, respectivamente; la sobrecarga de
su cuidador se valoré con la escala de Zarit. Resultados: Se incluyeron 48 pacientes y 48
cuidadores, los pacientes tuvieron una edad promedio de 43.9+11.7 afios con un tiempo de
diagnostico promedio de 21.6 +10.4 afnos. El grado de discapacidad moderada predominé
(39.6%) y el nivel de funcionalidad alto en 75%. Los cuidadores tuvieron una media de edad
de 62.29 (DE+15.31). Se identific6 que el 41.7% no presentaban sobrecarga, pero 43.8%
presentaban sobrecarga intensa. Se encontré una relacion lineal de la funcionalidad rho = -
0.69 y la discapacidad rho = 0.68 con sobrecarga del cuidador. Conclusiones: La
funcionalidad y discapacidad impactan de forma importante en la sobrecarga del cuidador,

mejorar estos aspectos se puede traducir en un beneficio para el cuidador primario.

Palabras clave: Trastorno mental grave, sobrecarga del cuidador, discapacidad y

funcionalidad.



Summary

Scientific background: Severe Mental Disorder (TMG) encompasses various persistent
disorders over time that present serious difficulties in functionality and disability, reduce the
quality of life and prevent most of the daily life activities of those who suffer from them. Caring
for a patient with TMG can have numerous consequences for the caregiver, especially in their
quality of life and health. There are factors that influence the development of overload, however,
little has been described about disability, functionality and its relationship with caregiver
overload. Objective: To assess the relationship between disability and the functionality of adult
patients with TMG with the overload of their caregiver. Material and methods: Correlational
cross-sectional study, conducted at the Morelos Psychiatric Hospital, in patients with TMG
criteria according to the International Classification of ICD-10 Diseases (Schizophrenic
Disorders, Persistent Delusional Disorders, Schizoaffective Disorders, Bipolar Disorder and
Obsessive Compulsive Disorder ), who were treated in the outpatient clinic of the Schizophrenia
Clinic. The disability and functionality of the patients was assessed using the WHODAS 2.0
guestionnaire and the PHVC, respectively; The overload of their caregiver was assessed with
the Zarit questionnaire. Results: 48 patients and 48 caregivers were included, the patients had
an average age of 43.9 £ 11.7 years with an average diagnostic time of 21.6 + 10.4 years. The
degree of moderate disability prevailed (39.6%) and the level of functionality high at 75%.
Caregivers had a mean age of 62.29 (SD £ 15.31). It was identified that 41.7% did not present
an overload, but 43.8% had an intense overload. A linear relationship of the functionality rho =
-0.69 and the disability rho = 0.68 with caregiver overload was found. Conclusions:
Functionality and disability have an important impact on caregiver overload, whose

improvement translates into a benefit to the main caregiver.

Keywords: Serious mental disorder, caregiver overload, disability and functionality.



INTRODUCCION

El Trastorno Mental Grave (TMG) engloba diversos trastornos psiquiatricos con persistencia en el
tiempo y graves dificultades en la funcionalidad y discapacidad como consecuencia de la
enfermedad, comparten criterios de complejidad y duracion del tratamiento, lo que reduce la
calidad de vida (1,2). Se considera que un paciente tiene un TMG cuando presenta uno 0 mas de
los siguientes criterios de gravedad: episodio de mania o depresion grave, antecedente de intento
suicida, medicacion antipsicética, hospitalizacion o puntaje <40 en la evaluacién global funcional

(3).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en 2009 reportd, a nivel global, 450 millones de
personas con trastornos mentales, de los cuales 1-3% eran TMG (4). En 2017, el National Institute
of Mental Health (NIMH) de EEUU, sefal6 una prevalencia de 4.5% adultos (11.2 millones) con
TMG, mayor en mujeres (5.7% vs 3.3% en hombres) entre 18-25 afios (7.5%) (2). En México, de
acuerdo con la Encuesta Mundial de Salud Mental indico que, de forma general, uno de cada cinco

trastornos mentales es grave (3).

El concepto de discapacidad y funcionalidad hacen referencia, a un nivel de afectacion que impide
la mayoria de las actividades de la vida diaria y depende tanto de la presencia de sintomas fisicos
0 mentales, asi como de las barreras o facilitadores medioambientales (5). Por otro lado, en los
ultimos afos, ha cobrado importancia el estudio del rol del cuidador primario y como éste influye
en la calidad de vida del paciente con trastornos mentales, por lo que es esencial la evaluacion
del cuidador primario por ser el apoyo primario del paciente (6). Cuidar a un miembro de la familia
con TMG puede tener numerosas consecuencias para el cuidador como efectos adversos en su

calidad de vida, salud fisica y mental (4).

En consecuencia, el rol del cuidador es primordial ya que participa activamente en el tratamiento
del paciente, es fuente importante de apoyo social, lo que implica que el cuidador se sienta
agobiado y experimente estrés, ansiedad y depresion (7). Muchos cuidadores, en especial de edad
avanzada, se involucran en el cuidado a largo plazo, lo que también interfiere con numerosos

aspectos de su vida diaria y aumenta el riesgo de sobrecarga y abandono del paciente (8).

A pesar de que se conoce que los TMG favorecen la presencia de sobrecarga del cuidador y que
€S mayor entre quienes cuidan a personas con cierto grado de discapacidad, no hay suficiente

evidencia que evalle la discapacidad y la funcionalidad de los pacientes con TMG y su efecto



sobre el cuidador (9). Por lo que este trabajo analizé la relacion entre la discapacidad y la
funcionalidad de paciente adultos con TMG con la sobrecarga de su cuidador.

MARCO TEORICO Y ANTECEDENTES

La literatura especializada en salud mental utiliza el término de TMG para referirse a trastornos
mentales de duracion prolongada que conllevan la presencia de discapacidad y disfuncién social
como consecuencia de los sintomas de la enfermedad (10). De acuerdo con este mismo reporte,
desde que se comenzé a utilizar dicho término, a finales de la década de los setenta, sobresalen
una gran cantidad de definiciones, que tienen como base tres dimensiones: diagnéstico,
discapacidad y duracion. La revision mas importante llevada a cabo sobre este tema fue efectuada
por Schinnar et al., en 1990, quienes después de analizar las definiciones establecidas entre 1972
y 1987, concluyen que padecer un TMG representa un enorme deterioro personal, genera un alto
nivel de sufrimiento y una alteracion en la dinamica familiar, su tratamiento implica un importante
coste economico (por ingresos hospitalarios, rehabilitacion y un alto consumo farmacéutico), que
requiere identificar su prevalencia y generar programas de atencion en los servicios de salud
mental (11). De tal forma que, inicialmente se considerd que el paciente con TMG cursaba con
sintomatologia de caracteristicas pre y/o psicéticas con afeccion en la captacion y comprension
de la realidad que implicaba riesgo para su vida, con repercusiones negativas en la funcionalidad
personal (vida cotidiana, educacion, empleo, relaciones sociales) y una evolucion prolongada en
el tiempo con importantes necesidades de atencién continua, sin embargo, algunos aspectos del
TMG no contaban con definiciones operacionales concretas, lo que generd sesgos al momento de
evaluar la prevalencia y de proponer tratamientos adecuados (10). EI NIMH en 1987 presento la
definicion mas representativa que alcanzé mayor consenso, en la que se establecié que los TMG
como trastornos mentales, de comportamiento o emocional que resultan en un deterioro funcional
grave, que interfiere sustancialmente o limita una o mas actividades importantes de la vida (2), en

la que se contemplan se contemplan tres dimensiones:

1) Criterios diagnésticos: Incluye los trastornos psicéticos (excluye los organicos). La mayoria
de las categorias diagnésticas incluidas en TMG tienen la consideracion de ser psicoticas,
implica la presencia de sintomas positivos y negativos, relaciones gravemente alteradas,
comportamiento inadecuado al contexto o afectividad inapropiada debido a una

interpretacion distorsionada de la realidad.



2) Duracion de la enfermedad: Se refiere a una evolucion del trastorno de 2 afios 0 mas, o
deterioro progresivo y marcado en la funcionalidad de los Ultimos 6 meses, aunque
disminuyan los sintomas psicoticos.

3) Presencia de discapacidad referida a una afectacién laboral, social y familiar de moderada

a severa (2).

No obstante, el TMG en fase estable puede no tener ningun sintoma o éstos pueden ser leves
como tension, irritabilidad, depresion, sintomas negativos, o pueden persistir sintomas positivos,

pero en menor magnitud que en la fase aguda (1).
Discapacidad

En 2014, la OMS definié discapacidad como un deterioro que puede ser fisico, cognitivo, mental
o sensorial; del desarrollo o adquirido; y combinaciones de éstas; que tiene como consecuencia la
pérdida de la funcion o limitaciones en la participacion en diversas tareas. Es frecuente encontrar
en pacientes con trastorno mental afeccion de la discapacidad secundaria a estigmas y prejuicios
(exclusion y aislamiento), lo cual llega a repercutir ain mas que el propio trastorno (13).
Previamente, en el 2001, se formulé la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF), la cual pretende ser un modelo integrador biopsicosocial para
conceptualizar y clasificar la discapacidad (14). En este contexto, la discapacidad representa una
deficiencia en las funciones y/o estructuras corporales, limitaciones en la actividad, restriccion
heterogénea que implica dimensiones fisicas, psiquicas y sociales para realizar una actividad
dentro del margen que se considera normal y alteracion en la participacion por factores

ambientales, sociales y personales (15,16).

Segun la definicién del NIMH, la discapacidad en TMG es una condicidén que produce limitaciones
funcionales en actividades de la vida de forma continua o intermitente en al menos dos de los

siguientes criterios:

1) Desempleo, o empleo supervisado, habilidades laborales limitadas.
2) Necesidad de apoyo econdémico para mantenerse fuera del hospital.
3) Dificultades para mantener apoyo social.

4) Necesidad de ayuda en actividades de la vida diaria.

5) Conducta social inapropiada con requerimiento de asistencia (2).

Dentro de los TMG, el trastorno bipolar (TB) es una de las condiciones médicas mas

discapacitantes con un efecto devastador en la salud general, el trabajo, las relaciones familiares



y personales, la educacion y la calidad de la vida, de tal forma que en 52-54% de los pacientes,
uno de estos elementos se ve afectado e incluso, en 37% de los casos se ven afectados dos
aspectos (18). Por otro lado, al comparar la diferencia entre el TB tipo 1 y 2, se identificé que la
primera cursa con mayor discapacidad debido los sintomas depresivos y maniacos. Sin embargo,
la literatura sugiere que no hay diferencias en términos de discapacidad entre TB, la depresién
unipolar y la esquizofrenia (18).

Funcionalidad

La funcionalidad implica un término global que hace referencia a todas las funciones corporales,
actividades y de participacion, se considera como un término genérico para las condiciones de
salud positivas (2). Por el contrario, se concibe funcionalidad disminuida a la dificultad que tiene el
individuo para ejecutar tareas basicas o complejas de la vida diaria de forma segura y autbnoma
(19,20). Se ha sefalado que el concepto de discapacidad y funcionalidad en realidad son las dos
caras de la moneda, depende del lado en que se realice la evaluacion. Sin embargo, cuando se
hace referencia a las actividades de la vida diaria, se habla de la funcionalidad, la cual permite
valorar el nivel de adaptacion de la persona a la comunidad con relacion a las actividades de la
vida diaria (21).

En el caso de pacientes con TB tipo 1 -que constituye una de las categorias diagnosticas incluidas
en los TMG-, se informan niveles mas bajos de productividad laboral, visitas médicas frecuentes,
polifarmacia y mayor propension al desempleo. Los pacientes con TB suelen presentar niveles
mas bajos de escolaridad, en este aspecto, un estudio realizado por Glahn et al., 2006 en estos
pacientes, identificaron que solo el 16% recibié un titulo universitario (22). En el TB a menudo la
recuperacion sintomatica no va de la mano con la recuperacion funcional, ya que a pesar del hecho
de que los pacientes se recuperan en términos clinicos, con frecuencia no vuelven a su nivel de
funcionalidad previa al diagndstico, es decir, la mayoria de los pacientes con TB no logran una
recuperacion funcional completa asociado con deterioro significativo en el trabajo, la familia y la

vida social, no solo durante las fases agudas de la enfermedad (18).
Sobrecarga del cuidador

Se define como sobrecarga del cuidador a la respuesta multidimensional de la apreciaciéon
negativa y estrés percibido como resultado del cuidado de un individuo de la familia que padece
una condicién médica; resulta ser el grado en el que los cuidadores perciben que el cuidado que
otorgan tiene un efecto adverso en su funcionalidad fisica, emocional, social o financiera. Los

sintomas pueden ir desde frustracion, irritabilidad y fatiga por la dificultad para llevar sus roles y
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tareas que previamente tenian, lo que ocasiona un deterioro de su propia salud y del paciente a
su cuidado hasta trastornos de ansiedad, depresion y empeoramiento de patologias preexistentes
(26,27).

Montgomery et al., 1985 delinearon la diferencia entre la carga objetiva (actividades) que incluye
cambios pragmaticos en la vida personal como las condiciones financieras, actividades laborales,
pasatiempos; y la carga subjetiva (emociones) comprende el nivel interpersonal autopercepcién
del entorno, relaciones interpersonales y a nivel intrapersonal sintomas de ansiedad, depresion y

estrategias de afrontamiento ante el estrés y caracteristicas del cuidador (27,28).

Se estima que los cuidadores asisten al enfermo en una o0 mas actividades basicas (comer, ir al
bafio, vestirse, continencia, aseo y traslados), asi como en cuatro a cinco actividades
instrumentadas, ademas de soporte médico (administracién de medicamentos, nutricién, traslado
a citas medicas, toma de decisiones, movilizacion, rehabilitacion), brindan el apoyo emocional; sin
embargo, lo anterior tiene como consecuencia que los cuidadores modifiquen su estilo de vida
para adaptarse a las necesidades del cuidado que proveen, lo que afecta su tiempo de recreacion,
contacto con amigos o familiares y su desempeiio laboral (30). Por ello, cuidar a un paciente con
trastorno mental es fuente de estrés social, debido a que afecta el bienestar psicolégico por el
esfuerzo adicional requerido al ofrecer un cuidado adecuado y dicha atencion origina sobrecarga
(31). La convivencia con el paciente, el comportamiento de este, las caracteristicas demograficas

y el estado socioeconémico se han asociado a sobrecarga (32).

Generalmente, una persona se convierte en un cuidador sin querer o sin elegir conscientemente
serlo, se decide ser cuidador primario por el pensamiento de que éste podria hacerlo mejor que
los demas o por el hecho de no contar con alguien mas para asumir ese rol. Esta relacion puede
ser una responsabilidad asimétrica (por ejemplo, de madre a su hijo) o una reciproca (entre socios
0 amigos). Lo anterior implica que la posibilidad de ser cuidador es parte de la relacién con la otra
persona (conyuge, pareja, hijo, padre, etc.) y, el tipo de responsabilidad puede influir en el cuidado
(27). Con respecto al perfil del cuidador la mayoria de los cuidadores primarios son miembros de
la familia (37% padres, 32% hermanos y 24% otro pariente) (18), predomina el género femenino
(66%), tipicamente de 49 afos, casada, empleada de tiempo completo y con aproximadamente
20 horas a la semana de atencion; los hombres por su lado representan el 34% de los cuidadores,
aunque su atenciéon es de menor duracion; por ultimo, los adultos mayores representan un 30%
de los cuidadores (26,29). En cuanto a la duracion del cuidado, se identifico que los cuidadores

pasan 20 horas por semana en actividades de cuidado, e incluso, una quinta parte de ellos



proporciona mas de 40 horas de atencion semanal, se encontré que el tiempo de atencién mas

largo implica mayores tasas de carga (29,33).

Los estudios de la sobrecarga del cuidador son fundamentales para el bienestar social, puesto
que, tanto en la literatura como en la practica clinica casi toda la atencion médica se centra en el
paciente, mientras que los cuidadores y la familia son descuidados en gran medida. A este
respecto, Chadda et al., 2007 encontraron que los cuidadores de personas con esquizofreniay TB
tenian patrones similares de sobrecarga, sin embargo, ningun estudio ha comparado diferentes
diagnésticos como la esquizofrenia, el trastorno bipolar y la depresién mayor en relacién con el
grado de discapacidad y funcionalidad del paciente con TMG (9,34).

Se han evidenciado una serie de factores que influyen en el desarrollo de sobrecarga del cuidador
como son el estilo de vida, el apoyo social y recursos percibidos por la familia, el estigma
internalizado, los factores de vulnerabilidad (diagnostico y tiempo de evolucion del trastorno
mental) asi como aspectos sociodemograficos del cuidador. Reportes previos analizaron la
sobrecarga del cuidador e identificaron informacion relevante para la atencion psiquiatrica. Entre
otros factores asociados, al explorar la angustia en el cuidador primario de pacientes con TMG,
identificaron que el cuidado por 20 horas a la semana 0 menos, se asocio con niveles mas bajos
de angustia, concluyo que los efectos negativos del cuidado repercuten sobre la funcionalidad, la
economia y generacion de estigmas; en el sentido contrario, la satisfaccion con el tratamiento se

relacioné con mayores niveles de apoyo, afrontamiento y mayor satisfaccion familiar (36).

Concretamente, al analizar pacientes con esquizofrenia, se identificaron factores asociados con
repercusiones negativas sobre el cuidador, como la duracion, los sintomas positivos y negativos
provocaron perturbaciones significativas en el cuidador (37). Un estudio similar en Australia,
encontraron una mayor angustia asociada a estrés, el afrontamiento, factores sociodemograficos,
calidad de la relacion, el tiempo dedicado al cuidado y la convivencia (38). Mientras que, al evaluar
las caracteristicas de las redes familiares de adultos con trastornos mentales, se encontro que los

familiares experimentan sobrecarga con niveles altos de angustia psicoldgicas (39).

En cuanto a los posibles factores de riesgo asociados a sobrecarga del cuidador, en Espafa,
identificaron que la sobrecarga del cuidador en pacientes psiquiatricos se asocia con los sintomas
de la enfermedad y con el grado de discapacidad derivada de la misma. Para ello, evaluaron la
carga de 67 cuidadores (16 -65 afios de edad) de pacientes esquizofrénicos, la discapacidad y
funcionalidad se evalué mediante la Escala de Evaluacion del Funcionamiento General y Social
del DSM-IV (GAF) y la Escala de Evaluacion de Discapacidad de la OMS (DAS) incluida en el eje



Il de la Clasificacion Internacional de Enfermedades; para medir sobrecarga del cuidador utilizaron
la entrevista de carga familiar (ECFOS). (35). En un estudio en Bogota Colombia, realizado por
Torres-Pinto et al., 2017 en 329 cuidadores describieron una relacion entre la habilidad de cuidado
y la sobrecarga del cuidador. En su estudio observaron correlaciones débiles entre la sobrecarga
del cuidador, nivel de funcionalidad, alteracién cognitiva, escolaridad y percepcion de carga. Hubo
correlaciones débiles de la habilidad de cuidado con el nivel de funcionalidad y la alteracion
cognitiva de paciente, con la edad del cuidador y con el nivel socioeconémico de la diada. En
cuanto al nivel de dependencia funcional medido por el PULSES (escala de valoracion funcional),
se encontrdé un bajo compromiso de la funcionalidad (40). Por otro lado, en Espafia en 2014 se
describieron como predictores del trastorno en el cuidador, la disminucién de la funcionalidad y el
rendimiento intelectual de pacientes con esquizofrenia. Se describid que entre los mejores
predictores de la sobrecarga del cuidador fueron el déficit en la funcionalidad (OR = 4.37, IC 95%
3.39-5.75), en las capacidades de organizacion (OR = 2.03, IC 95% 1.66-2.49) y en el rendimiento
intelectual (OR =1.62, IC 95% 1.39-1.72) (41). En un estudio de Espafia en Madrid por Gutiérrez-
Rojas et al., 2013 evaluo la sobrecarga del cuidador en el trastorno bipolar y encontré que en
comparacion con la depresion los cuidadores de pacientes con trastorno bipolar sufren mayor

sobrecarga (45).

Respecto a intervenciones sobre la sobrecarga del cuidador, tres estudios en Espafia han
realizado este abordaje. Rodriguez y et al., 2018 valoraron la efectividad de una estrategia de
apoyo individualizado al empleo de personas con TMG, con la que lograron integrarlos
laboralmente, que trabajaran por mas tiempo y que recibieran un mayor salario (42). En el mismo
sentido, Gonzalez-Frailea et al., 2018. Posterior a la aplicacion de la intervencidon psicoeducativa
observaron que se produjo una mejoria en el estado psicoldgico del cuidador (43). Mientras que
Leal et al., 2008, quienes realizaron intervenciones psicoeducativas en pacientes y familiares,

observaron una mejoria en la funcionalidad social del paciente y en los niveles de sobrecarga (44).

Son escasos los estudios que pretenden analizar la correlacidén entre discapacidad, funcionalidad
y sobrecarga del cuidador en pacientes con TMG, en lo que la esquizofrenia y el TB son los que
cuentan con mas articulos. Con los antecedentes previos a nivel de América Latina se puede
concluir que los estudios estan mas enfocados en describir aspectos como la rehabilitacion
psicosocial, las intervenciones comunitarias y psicoeducativas, el apoyo individualizado al empleo,

las reacciones emocionales y necesidades de los cuidadores. De ahi la importancia de describir



coémo el grado de discapacidad y de funcionalidad en TMG se relaciona con la carga del cuidador

primario.

JUSTIFICACION

Los datos epidemiolégicos de prevalencia de TMG son dificiles de obtener debido a la variabilidad
de las fuentes informacion, sin embargo, a nivel internacional en 2006 un informe de Espafia
estimé que entre el 2.5 a 3.0% de la poblacion adulta presenté un TMG. En 2001 la OMS estimé
gue dentro de las primeras causas de discapacidad el 10% correspondia a la depresién unipolar,
la esquizofrenia y los trastornos afectivos bipolares (17), estos ultimos son reconocidos como
TMGs. En 2020 segun la OMS se espera que entre las 10 primeras causas de discapacidad se

encuentre la esquizofrenia, la cual también corresponde a TMG.

Los TMG se consideran un problema de salud publica a nivel mundial, que repercute
principalmente en la calidad de vida de las personas que lo sufren y sus familias (49). Lo que cobra
importancia debido a que el 70% de los pacientes con esquizofrenia viven con su familia (4).
Diversos estudios han evaluado aspectos socioecondmicos asociados al TB, en los que se ha
identificado que 80% de los pacientes no presenta sintomas o0 son levemente sintomaticos pero
de éstos solo 43% tenia empleo (23); 37% de los pacientes con mejoria sindromal lograron una

recuperacion funcional (24); y 62.3% de los pacientes presentaron discapacidad moderada (25).

Otra de las complicaciones que representa padecer un TMG es la estigmatizacion que es una
importante barrera para obtener y mantener un empleo. Las tasas de desempleo en 2004 de las
personas con TMG varian del 70% al 90% en funcién de la gravedad. Dentro de los diversos
subgrupos de TMG, es el paciente con esquizofrenia el que presenta mayor desempleo con un
90% reportado en 2001, lo que amerita intervenciones de caracter biopsicosocial con la finalidad
de optimizar su funcionalidad y calidad de vida tanto personal como de sus familiares (12). Ademas
de ello, se ha observado que los pacientes con TMG que vuelven al trabajo tras un periodo de

rehabilitacion generalmente tienen muy poco éxito y acaban en centros ocupacionales (48).

Por otro lado, la Asociacion Americana de Psiquiatria en 2009 informé que 65.7 millones de
estadounidenses (29% de la poblacién adulta) fueron cuidadores de un familiar enfermo o
discapacitado (27). Concretamente se encontré que hasta el 32% de los cuidadores presentan
sobrecarga severa, mientras que el 19% presentan sobrecarga moderada (26). En este sentido,
los TMG generan una importante carga familiar, por ejemplo, dedicarse al cuidado de una persona

con esquizofrenia, supone de 6 a 9 horas diarias y lleva consigo sentimiento de pérdida,
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restricciones sustanciales en la vida social y efectos negativos sobre la vida familia, se afiade

preocupacion y pérdida de oportunidades laborales (29,33).

Debido a que la literatura se ha centrado en evaluar solo el impacto de las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de pacientes y cuidadores sobre la sobrecarga del cuidador, este
trabajo representa una importante aportacién al tema. De tal forma que estas investigaciones
asocian mayor nivel de sobrecarga del cuidador a variables como el sexo, el parentesco, tener un
trabajo remunerado, el tipo de TMG, la edad del cuidador, los afios de evolucion del trastorno, el
namero de ingresos hospitalario y el grado de dependencia, sin embargo, poco se ha estudiado
sobre la asociacién entre el grado de discapacidad y de funcionalidad del paciente con la presencia
de sobrecarga del cuidador sobre todo en pacientes mexicanos.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La presencia de TMG representa un alto riesgo de dependencia, debido a que la discapacidad y
la pobre funcionalidad del paciente conllevan a una gran pérdida de autonomia que requiere de
atencion y asistencia constante por parte del cuidador primario. Pese a que la sobrecarga del
cuidador no se presenta necesariamente en todas aquellas personas que estan al cuidado de este
tipo de paciente, es frecuentemente observarla debido a la elevada tensidn tanto fisica como

psiquica que el TMG con lleva en el paciente y su cuidador.

De esta forma, en las ultimas décadas, la atencién de los TMG ha tenido cambios importantes,
sobre todo, al otorgarles mayor importancia a los familiares y su papel como cuidadores (52).
Obtener informacidn sobre el cuidador es un proceso que debe realizarse de manera rutinaria y
con ello conocer sus necesidades, fortalezas y debilidades, asi como los datos de sobrecarga, por
las repercusiones médicas, psicoldgicas y sociales que implica cumplir dicho rol; lo que permitira

mejorar la calidad de vida a través de intervenciones psicoeducativas al cuidador (26).

En este sentido, la literatura ha evidenciado diversos factores asociados a la sobrecarga del
cuidador como: el perfil del cuidador (sexo femenino, nivel educativo y socioeconémico, la edad,
el tiempo dedicado al cuidado), la percepcidn de la enfermedad (debido a que no todos perciben
las cargas de igual manera, para algunos puede ser sumamente estresante mientras que para
otros una carga emocional), el estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las redes de

apoyo, la familia, la problematica social, el apoyo social insuficiente, la calidad de vida, el
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funcionamiento familiar, los recursos percibidos por la familia, los programas psicoeducativos, el
estigma internalizado, los factores de vulnerabilidad (el diagnostico del miembro de la familia, el
tiempo transcurrido desde el primer diagnéstico y el cuidado personal necesario); sin embargo,
poco se ha descrito respecto a la relacion entre la funcionalidad y discapacidad de paciente con
TMG con la sobrecarga del cuidador. Ademas de ello, en México existe poca evidencia sobre el
impacto del grado de discapacidad y nivel de funcionalidad de pacientes con TMG en la salud del
cuidador primario. Por lo que se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢,Cuél es la asociacion entre el grado de discapacidad y la funcionalidad de pacientes
adultos con trastornos mentales graves (TMG) con la sobrecarga de su cuidador primario?

OBJETIVOS

Objetivo general

Evaluar la asociacion entre discapacidad y funcionalidad de pacientes adultos con trastornos

mentales graves (TMG) y la sobrecarga de su cuidador.
Objetivos especificos

e Describir el grado de discapacidad de pacientes adultos con un TMG.

e Identificar el nivel de funcionalidad de pacientes adultos con un TMG.

e Conocer los valores de sobrecarga en cuidadores de pacientes con TMG.

e Analizar la relacion entre el grado de discapacidad del paciente con TMG y la sobrecarga
de su cuidador.

e Analizar la relacion entre el nivel de funcionalidad del paciente con TMG y la sobrecarga de
su cuidador.

e Evaluar si las caracteristicas del paciente y del cuidador (edad, sexo, estado civil,
escolaridad, ocupacién, tiempo de cuidado) se asocian con la sobrecarga del cuidador.

e Evaluar si el tiempo de evolucion del padecimiento se relaciona con la sobrecarga del

cuidador.
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HIPOTESIS DE INVESTIGACION

Existird una correlacion entre el grado de discapacidad y el nivel de funcionalidad de
pacientes adultos con trastornos mentales graves con la sobrecarga de su cuidador.
Existird una correlacion positiva entre la discapacidad del paciente con TMG y la sobrecarga
de su cuidador.

Existird una correlacion negativa entre la funcionalidad del paciente con TMG y la

sobrecarga de su cuidador.
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MATERIALES Y METODOS

Tipo de Estudio:

No experimental, transversal, correlacional.

Lugar donde se realizaré el estudio:

Unidad Médica de Alta Especialidad Complementaria Hospital de Psiquiatria Morelos Ciudad
de México del Instituto Mexicano de Seguro Social Clinica de Esquizofrenia

Tipo de muestreo

Se realiz6 un muestreo no probabilistico, por conveniencia, en el que se incluy6 a pacientes y

cuidadores que cumplian satisfactoriamente con los criterios de seleccion.
Tamafo de la muestra

Se calculo el tamafio de muestra a través de la formula para estimar una proporcion en
poblacidn finita, se consider6 que el tamafio de muestra finita de los pacientes, son 55, ya
gue son los pacientes pertenecientes a la clinica de Esquizofrenia del Hospital de
Psiquiatria Morelos y por otro lado, se tomé en cuenta el porcentaje de sobrecarga del
cuidador severo reportado por Hedge et al., 2019 correspondiente al 63%. Se calculo con

la siguiente formula:

= NZ> pq
d* (N-D+Z* pq

Donde:

N: tamafio de muestra para una poblacion finita.
N: 55

Za: 1.96

p: 0.63

d: 0.05

Por lo tanto, fue necesario incluir a un minimo de 48 pacientes con una proporcion del 63% y

precision del 5%.
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CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusion para cuidadores

v" Se incluy6 a cuidadores con las siguientes caracteristicas:
o Que hayan sido el cuidador principal del paciente durante, por lo menos, el ultimo afio.
o Mayores de edad.

Criterios de inclusion para pacientes

v' Se incluy6 a pacientes con las siguientes caracteristicas:

o Que cumplieron los criterios diagndésticos de por lo menos una de las siguientes
categorias diagnésticas de la Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE-10
(OMS, 1992) para Trastorno mental grave.

e Trastornos esquizofrénicos (F20.x)
e Trastorno esquizotipico (F21)
e Trastornos delirantes persistentes (F22)
e Trastornos delirantes inducidos (F24)
e Trastornos esquizoafectivos (F25)
e Otros trastornos psicoticos no organicos (F28 y F29)
e Trastorno bipolar (F31.x)
e Episodio depresivo grave con sintomas psicoticos (F32.3)
e Trastornos depresivos graves recurrentes (F33)
e Trastorno obsesivo compulsivo (F42)
o Entre 18 y 64 afios de edad
o Con evolucion de trastorno de 2 afios 0 mas.

o En fase de mantenimiento al menos durante los ultimos 30 dias
Criterios de no inclusion para cuidadores

e Cuidador con diagnéstico de trastorno neurocognitivo mayor.
Criterios de no inclusion para pacientes

o Paciente con diagnostico de trastorno neurocognitivo mayor.
o Paciente con trastornos psicoticos organicos (trastorno esquizofreniforme organico,
trastorno del humor afectivo organico).

e Paciente con diagnéstico de discapacidad intelectual.
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e Paciente en fase aguda (o crisis).
Criterios de eliminacion

e Cuestionarios incompletos.

VARIABLES CLINICAS

Variable de resultado

e Sobrecarga del cuidador
Variables independientes

¢ Nivel de Funcionalidad

e Grado de Discapacidad

Variables intervinientes

e Tiempo de evolucion del trastorno

e Tiempo que lleva a cargo del cuidado del paciente
e Horas ala semana al cuidado del paciente
e Edad del paciente

e Edad del cuidador

e Género del paciente

e Género del cuidador

e Parentesco del cuidador

e Escolaridad del paciente

e Escolaridad del cuidador

e Estado civil del paciente

e Estado civil del cuidador

e Ocupacion del cuidador

e Diagndstico del paciente



Tipo de variable

Nombre Definicién conceptual Definicion operacional y nivel de . Fuente de Indicador
medicién informacién

Edad Tiempo transcurrido a partirdel | Tiempo trascurrido desde del | Cuantitativa Directa Afos
nacimiento de un individuo nacimiento continua Mediante

instrumento de
recoleccion  de
datos

Sexo Se refiere a conjunto de | Caracteristicas de hombres y | Cualitativa Directa Hombre
caracteristicas bioldgicas, | mujeres que fenotipicamente | nominal mediante Mujer
fisicas, fisiolégicas y anatdmicas | estdn basadas en factores | dicotdmica instrumento de
que definen a los seres | bioldgicos recoleccion  de
humanos como hombre vy datos
mujer.

Escolaridad Conjunto de cursos que un | Nivel educativo terminado al | Cualitativa Directa Primaria
estudiante  sigue en un | momento ordinal mediante Secundaria
establecimiento docente instrumento de | Bachillerato

recoleccion  de | Licenciatura
datos Maestria

Ocupacion Actividad con sentido en el que | Actividad a la que se dedica una | Cualitativa Directa Con trabajo remunerado
la persona participa | persona cotidianamente nominal mediante Trabajo  doméstico no
cotidianamente y que puede policotomica instrumento de | remunerado
ser nombrada por la cultura recoleccion de | Sinactividad

datos a

Estado civil Situacidon personal en que se Soltero
Situacién civil del paciente y | encuentraonouna persona fisica | Cualitativa Directa Casado
familiar en relacion a otra, con quien se | Nominal mediante Divorciado

crean lazos juridicamente | policotémica instrumento de | Union libre
reconocidos recoleccion  de | Viudo

datos

Funcionalidad

Término global, que hace
referencia a las actividades de
la vida diaria

Engloba las deficiencias,
limitaciones en la actividad, o
restricciones en la participacion.

Cuantitativa
Discreta

El  Perfil de
Habilidades de la

Puntuacion global maxima
156 (mayor funcionalidad) y

minima 39

(menor

Vida Cotidiana | funcionalidad).
(PHVC). Funcionalidad baja = 39 a
100 puntos y alta= 101-156.
Discapacidad Falta o limitacion de alguna | Limitacion mental que dificulta el | Cuantitativa Cuestionario Puntuacién 36 sin
facultad fisica o mental que | desarrollo normal de la actividad | discreta para la | discapacidad y 180
imposibilita o dificulta el | deuna persona evaluacion  de | discapacidad completa. Con
desarrollo normal de Ia discapacidad una puntuacion esperada de
actividad de una persona. WHODAS 36=Ninguna discapacidad,
version 2.0 72=  discapacidad leve,
108=discapacidad
moderada, 144=
discapacidad severa y mayor
a 180 discapacidad extrema.
Sobrecarga del | Resultado sintomatico del | Cuidador esla persona que tiene | Cuantitativa Escala de Zarit | Puntuacion total de
cuidador desgaste fisico y emocional que | la total o mayor discreta (1982) para la | sobrecarga: de 22 a 110.No
sufren algunos individuos que | responsabilidad de los cuidados sobrecarga del | sobrecarga 22-46,
tienen a su cargo una persona | del paciente que puede presentar cuidador sobrecarga leve 47-55 afios y
dependiente sintomatologia afectiva sobrecarga intensa 56-100
puntos.
Tiempo que lleva a | Tiempo trascurrido desde que | Se medida de acuerdo a los afios | Cuantitativa Directa Afios
cargo del cuidado del | inicio el cuidado del paciente | de cuidado discreta mediante 1-10 afios
paciente hasta el momento instrumento de | 11-20 afios
recoleccion  de | 21-40 afios
datos
Horas a la semana al | Periodo de tiempo que invierte | Se medira de acuerdo a la horas | Cuantitativa Directa Horas
cuidado del paciente el familiar en el cuidado del | invertidas en el cuidado discreta mediante 1-30 horas
paciente a la semana instrumento de | 31-70 horas

recoleccion  de
datos

70-100horas

Tiempo de evolucion

del trastorno

Tiempo trascurrido desde el
diagndstico  de  trastorno
mental hasta el momento

Periodo de tiempo en afios desde
el diagnostico hasta la actualidad

Cuantitativa
discreta

Directa
mediante
instrumento de
recoleccion  de
datos

Afos

1-10 afos
11-20 afios
21-30 afos
31-40 afos




INSTRUMENTOS DE MEDICION

Cuestionario para la evaluacion de discapacidad (WHODAS versién 2.0)

El Cuestionario para la Evaluacion de la Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud
(WHODAS 2.0, por sus siglas en inglés) brinda un método estandarizado de medicion de la
salud y la discapacidad. Fue desarrollado a partir de un conjunto integral de dimensiones de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF, por sus siglas
en inglés) (51).

La version en espafiol fue desarrollada por Vazquez-Barquero en el afio 2000 y adaptada al
espafiol latinoamericano por Matias-Carrelo en 2003 (52,53).

Es un instrumento heteroaplicado con un tiempo promedio de administraciéon de 20 minutos
(51).Toma en cuenta los ultimos 30 dias que el paciente ha experimentado alguna dificultad en
alguno de los seis dominios de discapacidad: 1) cognicion-comprension y comunicacion, 2)
movilidad y desplazamiento, 3) cuidado personal e higiene, posibilidad de vestirse, comer, y
guedarse solo, 4) relaciones e interaccidn con otras personas, 5) actividades cotidianas y
responsabilidades domésticas, tiempo libre, trabajo y escuela y 6) participacion en actividades

comunitarias y en la sociedad. (51)

Para su calificacién, se obtiene un “puntaje simple”, derivado de la suma de los puntajes
asignados a cada una de las preguntas: “ninguna” (1), “leve” (2), “moderada” (3), “severa” (4),
y “extrema” (5); esta suma describe el grado de discapacidad. Se considera que el valor 36

indica que no hay discapacidad y 180 la presencia de discapacidad (51).

La evaluacién de sus propiedades psicométricas en México mostré alta consistencia interna de
WHODAS 2.0 en paciente con sintomas psicoticos alpha de Cronbach 0.92 y en paciente sin

sintomas psicoticos de 0.89 (52)

Perfil de Habilidades de la Vida Cotidiana (PHVC)

El perfil de habilidades de la vida cotidiana es un instrumento heteroaplicado para medir la
funcionalidad general en las actividades cotidianas, en el contexto de seguimiento a personas
con trastornos mentales de larga evolucién gue no se encuentran en un momento de crisis.

Fue presentado por Rosen et al., en 1989 y adaptado al espafiol en por Fernandez et al.1992.
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Se utiliza actualmente la version castellana validada en 2007 por Bulbena et al. (57, 58,59).
Consta de 39 preguntas que toman en cuenta los tres meses pasados. Se contesta entre 30 a
60 minutos (56).

Sus reactivos conforman cinco subescalas: 1) autocuidado, 2) comportamiento social
interpersonal, 3) comunicacion con contacto social, 4) comportamiento social no personal y 5)
vida autbnoma, a los que se responde mediante una escala tipo Likert de cuatro puntos que
van de menor funcionalidad (1 punto) a mayor funcionalidad (4 puntos). Se suman todos los
puntos y se comparan con el total posible en la que una mayor puntuacién indica un mayor
nivel de funcionalidad en cada area y en global, de tal forma que la puntuacién minima es de
39 y la maxima de 156 (56). Los items de las subescalas se distribuyen de la siguiente forma:

Autocuidado (A): 10, 12, 13, 14, 16, 17, 18, 19, 27 y 30.

- Comportamiento social interpersonal (CSI): 2, 5, 6, 9, 11, 25, 29, 34, 36 y 37.
- Comunicaciéon — contacto social (C): 1, 3,4, 7,8y 39.

- Comportamiento social no personal (CSNP): 28, 31, 32, 33,35y 38.

- Vida auténoma (VA): 15, 20, 21, 22, 23, 24 y 26.

Es un instrumento de validez y confiabilidad adecuada en la evaluacion de pacientes con TMG.
La consistencia interna de la version espafiola es de (0.85) es muy parecida a la version breve
australiana del 2001 (0.90) (56,57). La consistencia interna de cada subescala varia entre 0.67
y 0.99 (58).

Escala de Zarit (1982) para la sobrecarga del cuidador

Evalla el grado de sobrecarga del cuidador; las repercusiones negativas sobre determinadas
areas de la vida asociadas a la prestacion de cuidados: salud fisica, salud psiquica, actividades
sociales y recursos economicos (59). Fue desarrollada por Zarit et al. en 1980 para evaluar la
sobrecarga de los cuidadores de los pacientes con demencia y en 1996 fue adaptada al

espariol por Martin et al. (60,61). Es un instrumento heteroaplicado con duracién de 20-25 min.

Consta de tres subescalas: 1) impacto de la atencién, 2) relacion interpersonal y 3) expectativas
para la autoeficacia. El cuidador para contestar dispone de una escala tipo Likert de 5 valores
de frecuencia que oscilan entre 1 (no presente) y 5 (casi siempre). Proporciona una puntuacion

total que resulta de la suma de las puntuaciones en los 22 items, con rango de 22 a 110. Los
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puntos de corte propuestos son: No sobrecarga: 22-46, sobrecarga leve: 47-55 y sobrecarga
intensa: 56-110 (59).

La version de 22 reactivos de la Entrevista de Carga de Zarit para cuidadores primarios

informales de pacientes con diagnostico psiquiatrico es valida y confiable en una muestra de

cuidadores primarios en ciudad de México con una consistencia interna de valores de alfa de
Cronbach de entre 0.79 y 0.92 (62).

Cuestionario de recoleccién de datos

Este cuestionario tiene la finalidad de recolectar informacién basica de paciente y de su

principal cuidador. Solicita la Informacion de paciente:

Edad

Genero

Escolaridad

Estado civil

Diagnostico Psiquiatrico

Tiempo de diagnéstico del trastorno

Asi como Informacioén del cuidador:

Edad

Genero

Parentesco

Escolaridad

Estado civil

Ocupacion

Tiempo que lleva a cargo del cuidado del paciente

Cuantas horas a la semana invierte en el cuidado de paciente

Diagnostico psiquiatrico de paciente
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METODOLOGIA DE RECOLECCION DE DATOS

Se identificaron a todos los pacientes con TMG atendidos en la clinica de Esquizofrenia de la
Unidad Médica Complementaria de Alta Especialidad Hospital de Psiquiatria Unidad Morelos,
IMSS. Los pacientes y cuidadores primarios citados a la consulta correspondiente, previa firma
de consentimiento informado (ANEXO 5 y 6), se entrevistaron de manera directa para la
aplicacion de las escalas tanto a los pacientes como a los cuidadores. Se evalu6 la
discapacidad (a través del cuestionario WHODAS 2.0, ANEXO 1), funcionalidad (con el
cuestionario PHVC, ANEXO 2) y sobrecarga del cuidador (con la entrevista de carga Zarit,
ANEXO 3) asi como las variables sociodemogréficas y temporales de interés (Informacién de
paciente: edad, género, escolaridad, estado civil, diagnéstico psiquiatrico, tiempo de
diagnéstico del trastorno; informacion del cuidador: edad, género, parentesco, escolaridad,
estado civil, ocupacion, tiempo que lleva a cargo del cuidado del paciente, cuantas horas a la
semana invierte en el cuidado de paciente) a través de una hoja de recoleccion de datos
(ANEXO 4). La informacion faltante se complemento con el archivo clinico de la unidad en la

gue se atienden.

ANALISIS ESTADISTICO

Los datos se analizaron con el software estadistico SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) version 25.0. Las variables categoricas se reportaron en frecuencias y porcentajes;
las variables continuas en medias y desviaciones estandar, para aquellas con distribucion
normal; y con mediana y rango intercuartilar (RIQ) para aquellas con distribucion libre. Se
evalud la normalidad, con la prueba de Kolmogorov-Smirnov, para las siguientes variables: 1)
grado de discapacidad de pacientes con TMG segun el cuestionario de WHODAS 2.0, 2) nivel
de funcionalidad de pacientes con TMG de acuerdo a la herramienta PHVC y 3) nivel de

sobrecarga del cuidador de acuerdo a la escala Zarit en los cuidadores de pacientes con TMG.

Se correlacionaron las variables de discapacidad y funcionalidad con la sobrecarga del
cuidador a través de prueba de Spearman, debido a que la variable dependiente no siguié una
distribucion normal, y posteriormente, se realizé un modelo lineal generalizado con un método
de estimacion de maxima verosimilitud robusto con el fin de observar cuéles eran las variables
gue mejor explicaban la sobrecarga del cuidador. En todos los casos, se considerd6 una

diferencia estadisticamente significativa con la presencia de p < 0.05, IC al 95%.
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ASPECTOS ETICOS DEL ESTUDIO.

Se obtuvo el consentimiento informado de todos los participantes, se hizo hincapié en que la
informacion recolectada seria estrictamente confidencial y no afectaria la atencién de los
pacientes, al respetar aspectos fundamentales como confidencialidad, privacidad, beneficencia

y no causar un dafo mayor.

El protocolo de investigacion se ajustd a los principios plasmados en los siguientes

documentos:

e Declaracién de Ginebra (1948) y enmendada por la 22a. Asamblea Médica Mundial,
Sidney, Australia (agosto de 1968).

e Declaracién de Helsinki; de la Asociacién Médica Mundial (1964) y actualizada por la
misma asamblea en 1975, 1983, 1989, 1996, 2000, 2008 y 2013 en Tokio, Venecia,
Hong Kong, Somerset West y Edimburgo respectivamente.

e Ley General de Salud de los Estados Unidos Mexicanos (titulo quinto, articulo 100 en
sus siete fracciones y articulo 101) y las normas dictadas por el Instituto Mexicano del

Seguro Social.

El presente estudio protegio la intimidad y confidencialidad de la informacién; no puso en riesgo
la integridad fisica, mental y social de los pacientes; incluyo Unicamente sujetos que aceptaron
participar al firmar un consentimiento informado acerca de las caracteristicas del protocolo;

ademas de que el estudio no afecto de manera adversa la salud de los participantes.

De acuerdo con el reglamente de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la
Salud (Titulo segundo, Capitulo I, Articulo 17, seccion Il), el presente estudio se consideré una

Investigacion con riesgo minimo.

PERSPECTIVAS

Una perspectiva futura de investigacion es que se requieren estudios longitudinales para
identificar apropiadamente el nivel de sobrecarga que padecen y seria importante realizar un

andlisis confirmatorio de la estructura de las escalas.
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RECURSOS

Recursos humanos:
-Dra. Dana Paulina Yépez Cid, sustentante del proyecto de investigacion.
Recursos fisicos:
-Expediente clinico y/o electronico de pacientes del Hospital Psiquiatrico Morelos, IMSS.
-Equipo de computo.
- Fotocopiado de instrumentos de medicién
- Lapices
- Goma de borrar
- Hojas blancas
- Consultorio
- Programa estadistico
Recursos economicos:
-Compra de hojas y material de impresion por parte de los investigadores.

-Se estima un costo total aproximado de $500 (quinientos 00/500 M.N.)

FACTIBILIDAD: Se conto con los recursos humanos, fisicos, financieros y el tiempo para llevar

a cabo la investigacion
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RESULTADOS

Se incluyeron 48 pacientes con diagnéstico de trastorno mental grave (TMG) y sus respectivos
cuidadores, que acudieron a la consulta externa del servicio de clinica de esquizofrenia de UMCAE
Hospital Psiquiatrico Morelos. Las caracteristicas clinicas y demograficas de los pacientes fueron:
37 (77.1%) hombres y 11 (22.9%) mujeres; con un rango de edad de 18 a 64 afios y una media
de 43.9 (+ 11.7) afios; el tiempo de diagndstico en afios tuvo un rango de 2 a 40 afios con una
media de 21.6 afios (10.4+ DE); el estado civil mas frecuente fue soltero, con 42 casos (87.5%);
en cuanto al grado de escolaridad, bachillerato fue el mas frecuente con 20 casos (41.7%). Los
TMG mas frecuentes fueron los trastornos esquizofrénicos con 27 casos (56.3%). El grado de
discapacidad moderado fue el que predomino encontrado en 19 pacientes (39.6%).El nivel de

funcionalidad reportado con mas frecuencia fue el alta en 36 pacientes (75%). Ver Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes.

Pacientes (n=48)

Variable Frecuencia Porcentaje
Sexo
Hombre 37 77.1
Mujer 11 22.9
Estado civil
Soltero 42 87.5
Divorciado 3 6.3
Union Libre 2 4.2
Casado 1 2.1
Escolaridad
Bachillerato 20 41.7
Secundaria 13 27.1
Licenciatura 10 20.8
Primaria 5 104
Diagnostico
Trastornos Esquizofrénicos 27 56.3
Trastorno esquizoafectivo 9 18.8
Trastorno delirante persistente 7 14.6
Trastorno obsesivo compulsivo 3 6.3
Trastorno bipolar 2 4.2
Discapacidad
Leve 18 37.5
Moderada 19 39.6
Severa 8 16.7
Extremo 3 6.3
Funcionalidad
Baja 12 25
Alta 36 75
Tiempo de diagnostico
1-10 afios 7 14.58
11-20 afios 18 37.5
21-30 afios 13 27.08
31-40 afios 10 20.83
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En cuanto las variables discapacidad y funcionalidad, se encontr6 que el puntaje de discapacidad
de los pacientes, segun la escala WHODAS tuvo un rango de 68 a 105 puntos con una mediana
de 88 puntos. El dominio relativamente mas afectado fue el de Cognicion-Comprension y

Comunicacion seguida por Participacion en Actividades Comunitarias y en Sociedad. Ver Tabla 2.

La mayoria de los pacientes tuvieron una puntuacion en Funcionalidad de 101 a 140 puntos con
una mediana de 126 puntos. El area de mayor deterioro en la escala de actividades de la vida
cotidiana (PHVC) fue la relativa vida autobnoma seguida de comportamiento social no personal.
(Ver Tabla 2).

Tabla 2. Puntuaciones en las medidas de discapacidad y funcionalidad de los pacientes con TMG.

Variable Total (n=48)

Discapacidad y Funcionalidad Mediana (RIQ)
Dominios de Discapacidad (puntaje)
Cognicién-comprensién y comunicacion 14.5 10-19.5
Movilidad y desplazamiento 5 5-5
Cuidado personal e higiene, posibilidad de vestirse, comer, y quedarse solo. 5 4-6.5
Relaciones e interaccién con otras personas 14 9-18.5
Actividades cotidianas y responsabilidades domésticas, tiempo libre, trabajo y escuela 17 10.-24
Participacion en actividades comunitarias y en la sociedad 32 24-36.5
Subescalas de Funcionalidad (puntaje)
Autocuidado (A) 36 27-40
Comportamiento social Interpersonal (CSI) 34 29.5-37.5
Comunicacién- contacto social (C) 34 14-22
Comportamiento Social no personal (CSNP) 22 17.5-24
Vida Auténoma (VA) 17.5 12.5-20

Las caracteristicas clinicas y demograficas de los cuidadores fueron: 20 hombres (42%) y 28
mujeres (58%). El rango de edad de 24 a 89 afios con una media de 62.29 afios (15.31+DE); el
estado civil casado fue el mas frecuente con 19 casos (39.6%); en cuanto al grado de escolaridad,
14 casos (29.2%) tuvieron primaria. Tener un trabajo remunerado 21 (43.5%) fue la ocupacion
mas frecuente. El parentesco en la mayoria de los casos era la madre o el padre del paciente con
TMG. El tiempo de cuidado al paciente tuvo un rango de 2 a 40 afios y una mediana de 16 (RIQ
=7-22) .En cuanto a las horas de cuidado a la semana un rango de 2 a 100 horas y media de 52.46

horas. Ver tabla 3.

La puntuacion de la escala de Zarit de sobrecarga del cuidador tuvo un rango de 38 a 65, con
mediana de 48.5 (RIQ= 38.5-65.5). Se identific6 que el 41.7% de los cuidadores no presentd
sobrecarga, pero el 43.8% la presentdé de forma intensa (Ver tabla 3). Los TMG con mayor

frecuencia de sobrecarga del cuidador fueron los esquizofrénicos seguidos de los trastornos
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esquizoafectivos, mientras que el trastorno con menor sobrecarga del cuidador fue el trastorno

obsesivo compulsivo con un 11.3% .

Tabla 3. Caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores.

Cuidadores (n=48)
Variable Frecuencia Porcentaje
Sexo
Hombre 20 41.7
Mujer 28 58.3
Estado civil
Casado 19 39.6
Unioén libre 11 22.9
Soltero 9 18.8
Viudo 7 14.6
Divorciado 2 4.2
Escolaridad
Primaria 14 29.2
Secundaria 12 25
Bachillerato 11 22.9
Licenciatura 10 20.8
Posgrado 1 2.1
Ocupacion
Con trabajo remunerado 21 43.8
Trabajo domestico 17 35.4
Sin actividad 10 20.8
Parentesco
Padres 33 68.8
Hermanos 12 25.0
Pareja 2 4.2
Hijos 1 2.1
Sobrecarga de cuidador
No presenta 20 41.7
Leve 7 14.6
Intensa 21 43.8
Tiempo de cuidado
2-10 afos 16 33.3
11-20 afios 18 37.5
21-40 afios 14 29.2
Horas la semana en el cuidado
2-30 horas 16 33.3
31-70 horas 17 35.4
70 a 100 horas 15 31.3

Correlaciones bivariadas

Dada la distribucién no normal de los datos, la correlacion de las variables funcionalidad y
discapacidad con la sobrecarga del cuidador se realiz6 con la prueba no paramétrica de
Spearman. Este procedimiento se siguié también para correlacionar la sobrecarga del cuidador
con otras variables que pudieran estar asociadas como el tiempo de evolucién de trastorno, el

tiempo de cuidado y las horas a la semana en el cuidado.

El coeficiente de correlacion determind el grado de asociacion lineal entre discapacidad y

funcionalidad con sobrecarga del cuidador, sin establecer a priori ninguna direccionalidad en la
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relacion entre ambas variables. Se encontr6 una relacion significativa de funcionalidad y muy débil

respecto a tiempo de diagnostico de trastorno mental. (Ver tabla 4).

Tabla No.4 Correlacién de las principales variables del estudio con la sobrecarga del cuidador

Variable Funcionalidad Discapacidad Tiempo de evolucion del Tiempo de Horas ala
trastorno cuidado semanaen el
cuidado
Rho de - 0.69 0.68 0.30 0.43 0.47
Spearman
p .000 .000 .041 .002 .001
R? 0.463 0.467 0.088 0.18 0.22

Para evaluar la relacion de la funcionalidad de los pacientes y la sobrecarga del cuidador, se utilizé
la Rho de Spearman dada su distribucién. Se aprecia una relacion lineal estadisticamente
significativa con un rho =-0.69 lo cual traduce una correlacion negativa de moderada a fuerte; es
decir a mayor funcionalidad menor sobrecarga del cuidador, ademas, se observa que cuando la
funcionalidad es mayor disminuye la sobrecarga en el cuidador hasta un 46.3%. Ver Tabla 4

Del mismo modo, para evaluar la relacion entre la discapacidad de los pacientes y la sobrecarga
del cuidador se realizé una prueba de correlacion de Spearman, en donde se aprecia una relacion
lineal estadisticamente significativa con un rho de 0.68, lo cual traduce una correlacion positiva de

moderada a fuerte directa; en la que se explica el 46.7% de la sobrecarga. Ver Tabla 4.

Respecto a la relacion entre el tiempo de diagndstico del trastorno del paciente y la sobrecarga
del cuidador, la prueba de correlacion de Spearman denota un rho de 0.29 indico una correlacion
débil, con un coeficiente de determinacion (que explica que la sobrecarga del cuidador solo se
debe en un 8.8% al tiempo de evolucion del trastorno un porcentaje bajo de su efecto en la

misma. Ver Tabla 4.

Respecto otras variables como el tiempo de cuidado del paciente y las horas a la semana en el
cuidado del paciente se encontraron rho= 0.431 y rho =0.469 respectivamente que se traduce en

correlaciones débiles. Ver Tabla 4.

En las figuras 1, 2, 3, 4 y 5 se reporta el nivel de sobrecarga con respecto a los rangos de
funcionalidad, de discapacidad, las horas de cuidado a la semana, los afios de cuidado y tiempo

con el diagnostico.
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Figura 3. Comparacion de la sobrecarga del cuidador con respecto a los rangos de tiempo con
diagnostico
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Modelo lineal generalizado

Finalmente se realizé un andlisis de los datos mediante un modelo lineal generalizado con un
método de estimacion de maxima verosimilitud robusto. Se observé que las variables de
funcionalidad, discapacidad y ocupacion (trabajo no remunerado y sin actividad vs trabajo
remunerado) explicaron la sobrecarga del cuidador, ademas de que el nivel de funcionalidad del

paciente fue el que tuvo un mayor peso en la asociacién con la sobrecarga del cuidador. Ver Tabla
5.

Tabla No.5 Modelo lineal generalizado de sobrecarga del cuidador

) Chi-
B B no Error 95% de intervalo de
VARIABLES estandarizada estandarizada estandar confianza de Wald Cdu:?/&:ﬁjo P
OCUPACION (TRABAJO REMUNERADO)
TRABAJO NO REMUNERADO .26 -8.32 8.81 -17.76 1.12 2.99 .084
SIN ACTIVIDAD -12.20 551 -23.00 -1.41 4.91 .027
.32
DISCAPACIDAD 0.20 0.10 0.00 0.41 3.89 .049
FUNCIONALIDAD 43 -0.29 0.14 -0.57 -0.01 4.11 .043
. .01
TIEMPO DE CUIDADO EN ANOS 0.11 0.19 -0.26 0.46 0.35 552

¥2 = 42.84, p= .0001

DISCUSION

El objetivo del presente estudio fue evaluar la asociacion de la discapacidad y la funcionalidad del
paciente con la sobrecarga de su cuidador. Se encontr6 una relacién significativa de la
discapacidad y la funcionalidad con la sobrecarga del cuidador, en la que la funcionalidad tuvo una
relacion inversamente proporcional mientras que la discapacidad fue directamente proporcional.
También se evalud la relacion de la sobrecarga del cuidador con otras variables como el tiempo
de cuidado en afios, el tiempo dedicado en horas al cuidado y tiempo de diagnostico del trastorno
para las dos primeras no se encontré una asociacion significativa y para la ultima, resulté una
asociacion muy débil. De todas las variables evaluadas, las que tuvieron mayor fuerza de
asociacion fueron la discapacidad, la funcionalidad y la ocupacién del cuidador. Dichas variables
se pueden considerar factores asociados a sobrecarga del cuidador que no habian sido
suficientemente descritos en la literatura y proporciona informacion en la poblacién mexicana.
Estos factores son de gran importancia debido a que se pueden influir sobre ellos para disminuir
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la sobrecarga del cuidador, al implementar estrategias psicosociales que mejoren el nivel de
funcionalidad y/o disminuyan el grado de discapacidad de los pacientes con trastornos mentales
graves. Por lo que es de vital importancia tanto para pacientes como cuidadores prestar atencion

a estos factores asociados a la presencia de sobrecarga.

Es importante considerar que la sobrecarga del cuidador se explica de forma multifactorial. El
presente estudio, identificd que el nivel de funcionalidad, el grado de discapacidad y la ocupacién
fueron factores asociados a la sobrecarga del cuidador. Resultados similares a algunos estudios;
por ejemplo, Martinez et al., en 2000, reportaron que factores en el paciente como la funcionalidad,
un trastorno de larga evolucion, un pobre funcionamiento social, predominio de sintomas
negativos, trastornos de conducta y gran numero de hospitalizaciones se asociaron a sobrecarga
del cuidador; que la discapacidad predijo mejor la sobrecarga pero la funcionalidad fue identificada
como factor protector para sobrecarga del cuidador (35). Guillen et al., en 2011 encontraron que
el incremento de necesidades en las personas con trastorno mental y sus cuidadores se asocia
con menor funcionalidad y mayor discapacidad (50) Sin embargo, Torres-Pinto et al., en 2017

demostraron que la funcionalidad no necesariamente era un elemento critico para el cuidador (40).

El perfil de los cuidadores del estudio es bastante similar al de otros estudios llevados a cabo. En
este estudio se encontro que 43.8% presentd sobrecarga intensa, lo que esta por arriba de lo
reportado en la literatura de 32% de los cuidadores (26), mientras que el 14.6% de los cuidadores
de este estudio presentaron sobrecarga leve, un poco por debajo del 19% reportado previamente
(26). La mayoria de los cuidadores primarios son miembros de la familia. En este estudio se
encontré que 68.8% tuvo el parentesco de padres, muy por arriba del 37% de la literatura; el 25%
correspondio a hermanos por debajo del 32% reportado (18). También se encontrd que, entre los
cuidadores, predomind el género femenino en un 58.3% vs 66% reportado en otros estudios (ref.);
los hombres por su lado representaron en el estudio el 41.7% versus 34% reportado en estudios
previos, la edad promedio de los cuidadores en el estudio fue de 62 afios mayor a lo tipicamente
de 49 afios reportado en la literatura (26). Los resultados coincidieron con caracteristicas
sociodemograficas como el estado civil casado, y empleado en un 43.8% de tiempo completo (29).
Concretamente, el cuidador retne caracteristicas semejantes a las sefialadas por Carretero et al.,
2006; quien sefiala que el cuidador es generalmente una mujer de 45 a 65 afios con bajo nivel de
estudios, en esta investigacion el 29.2% representa tenian escolaridad primaria (63). Por ultimo,
en cuanto a la duracion del cuidado, se identifico que los cuidadores pasan en promedio 52 horas
de tiempo por semana dedicada a la atencion del paciente con TMG, muy por arriba de las 20 a
40 horas a la semana reportado previamente (29,33). A pesar de que algunas de las caracteristicas
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sociodemograficas del cuidador primario no se correlacionaron con la sobrecarga en el presente
estudio, ser mujer si se asocio de forma mas frecuente a sobrecarga del cuidador lo que permite
afirmar que todas las caracteristicas previamente descritas en este estudio encajan en las
descritas del perfil del cuidador reportado en la literatura. Los resultados previamente expuestos
son interesantes, pues proporcionan pautas para entender cémo la vulnerabilidad de los
cuidadores, condicionada por sus caracteristicas sociales, puede verse incrementada por el nivel
de funcionalidad y grado discapacidad de los pacientes con TMG de forma individual y conjunta.
En general las caracteristicas sociodemogréficas del cuidador como son el parentesco, el sexo, la
relacién interpersonal, el estado civil, la edad, el nivel educativo, la situacion laboral coincidieron
con las caracteristicas de los cuidadores ya descritas. Se encontr6 que el trastorno mental grave
asociado con mas frecuente a sobrecarga del cuidador fue el trastorno esquizofrénico seguido del
trastorno esquizoafectivo y trastorno delirante persistente, los asociados con menor frecuencia
fueron el trastorno obsesivo compulsivo y trastorno bipolar resultado que puede estar sesgado

debido a la menor frecuencia de cada uno de estos.

Como hallazgo secundario, se identifico otra variable asociada a la presencia de sobrecarga del
cuidador de forma significativa: la ocupacion del cuidador, en la que tener un trabajo no
renumerado o sin actividad aumento la presencia de sobrecarga del cuidador. Lo anterior asociado
probablemente a una mayor preocupacion por el aporte econdmico para sus familiares con TMG.
Por el contrario, tener un trabajo renumerado pudiera estar asociado a una percepcion de mayor
apoyo econdémico y a su vez implicaria menor tiempo dedicado en el cuidado de su familiares en
consecuencia disminuye la sobrecarga del cuidador. Dicho hallazgo coincide de cierta forma con
algunos estudios citados en la literatura previa. En algunos otros estudios se relata una correlacion
positiva con el nivel socioecondmico; las personas con mayor capacidad adquisitiva tienen mejor
acceso a servicios de salud y redes de apoyo social y hacen referencia a una mayor sobrecarga
a la percepcion de una pension no contributiva por parte del cuidador. (40, 44). En algunos se
describe lo contrario que el estrato socioeconémico no se correlaciona estadisticamente

significativa con respecto a la presencia o no de la sobrecarga (35).

Entre las fortalezas del estudio realizado se puede destacar que se conté con un tamafio de
muestra representativo de pacientes y cuidadores de un centro de atencién de trastornos mentales
de un area de concentracién importante en el pais. Otra fortaleza del estudio es el uso de
instrumentos de medicion que se puedan utilizar en la practica clinica e investigaciébn con
adecuadas caracteristicas psicométricas como: fiabilidad, validez, sensibilidad y factibilidad, asi
como adaptadas al espafiol. Por otro lado, las principales limitaciones de este estudio fue la
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seleccion no aleatoria que no permite la generalizacion de los resultados y su naturaleza
transversal, con la que no se puede establecer una relacion causa-efecto entre las variables de
discapacidad y funcionalidad con sobrecarga del cuidador, aunque hubo indicios sobre cierta
direccionalidad. Asimismo, es importante mencionar que durante la aplicacién de la escala de
sobrecarga del cuidador algunos respondientes se mostraron desconfiados con miedo a las
repercusiones en la atencion de sus pacientes por lo que seria importante en proximos estudios

poner mayor énfasis en esta situacion.
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CONCLUSION

La presente evaluacion de la discapacidad y la funcionalidad de pacientes con TMG de la clinica
de esquizofrenia en la institucién fue de utilidad para al menos dos asuntos: identificar el grado y
nivel correspondiente de funcionalidad y discapacidad en cada paciente y, mas importante,
demostrar su asociacién con la sobrecarga del cuidador, en la que la funcionalidad fue la variable
gue mas explico la presencia de sobrecarga y en menor medida la discapacidad y ocupacién del
cuidador. La aportacion teorica de la investigacion fue identificar otros factores asociados a
sobrecarga del cuidador a los previamente descritos de forma mas detallada. El cuidador necesita
ser cuidado y ayudado, de ahi la importancia de identificar los factores que pueden repercutir en
la calidad de vida tanto del cuidador como del paciente y, por ende, que pueda cuidar a su paciente
con TMG.

El principal aporte en la practica clinica fue identificar algunos de los tantos factores en el paciente
con TMG que pueden estar asociados a la sobrecarga del cuidador y de alguna forma prevenir
para la aparicion de esta. Otro aporte fue la recopilacion de la evaluacion de discapacidad y
funcionalidad de los pacientes que acuden a consulta externa de Clinica de Esquizofrenia, se
identificaron los trastornos mentales graves mas frecuentes en esta poblacion siendo los
trastornos esquizofrénicos, los esquizoafectivo y el trastorno delirante persistente los mas
prevalentes. Otra aportacion de gran importancia es que la evaluacion de la discapacidad y
funcionalidad en los pacientes de la clinica de esquizofrenia es de gran utilidad en primera
instancia como un prerrequisito para iniciar algun tipo de tratamiento o intervencion de caracter
psicosocial. Este estudio ofrece ademas en el ambito clinico-practico pautas para que en un futuro
al término de una intervencién psicosocial en los pacientes de clinica de esquizofrenia se aplique
nuevamente la evaluacién del grado de discapacidad y nivel de funcionalidad y poder contrastar

el impacto de la intervencion tanto en pacientes como en cuidadores.

Resulta imprescindible contar con la buena disposicion y la colaboracién de los profesionales, asi
como de los pacientes y cuidadores de tal forma que la evaluacién e identificacion de sobrecarga
del cuidador se pueda convertir en parte de la rutina habitual de los programas implementados en

clinica de esquizofrenia y, por tanto, en una herramienta para la toma de decisiones.

En un futuro la mejora en la calidad de vida de las personas con trastorno mental grave a través
de la identificacion de los factores asociados se reflejara en mejoras en la vida de los cuidadores
primarios en quienes descansa en este momento una altisima proporcion de la responsabilidad

del cuidado de pacientes con TMG en México.
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ANEXOS

ANEXO 1. CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD (WHODAS VERSION 2.0)

CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

WHODAS 2.0

0,
(&)

Versién de 36-preguntas, Auto-administrable

Este cuestionario incluye preguntas sobre las dificultades debido a condiciones de salud. Condicion de salud se refiere a una
enfermedad o enfermedades u otros problemas de salud de corta o larga duracion, lesiones, problemas mentales o emocionales (o de
los nervios) y problemas relacionados con el uso de alcohol o drogas

A lo largo de toda esta entrevista, cuando esté responda a cada pregunta me gustaria que pensara en los Ultimos 30 dias. Al responder
a cada pregunta piense y recuerde cuanta dificultad ha tenido para realizar las siguientes actividades Para cada pregunta, por favor
circule sélo una respuesta

En los dltimos 30 dias, ¢ cuanta dificultad ha tenido para:
Comprension y Comunicacion
D1.1 Concentrarse en hacer algo durante diez minutos? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
ﬁuede
acerlo
D1.2 Recordar las cosas importantes que tiene que hacer? Ninguna  |Leve Moderada Severa Extrema o no
ﬁuede
acerlo
D1.3 lAnalizar y encontrar soluciones a los problemas de Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
la vida diaria? uede
acerlo
D1.4 /Aprender una nueva tarea, como por ejemplo llegar Ninguna  |Leve Moderada Severa Extrema o no
a un lugar nuevo? uede
acerlo
D1.5 Entender en general lo que dice la gente? Ninguna  |Leve Moderada Severa Extrema o no
Ruede
acerlo
D1.6 Iniciar o mantener una conversaciéon? Ninguna  |Leve Moderada Severa Extrema o no
uede
acerlo
Capacidad para moverse en su alrededor (entorno)
D2.1 Estar de pie durante largos periodos de tiempo, como Ninguna  |Leve Moderada Severa Extrema o
por ejemplo 30 minutos? ho puede
hacerlo
D2.2 Ponerse de pie cuando estaba sentado(a)? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
RUEdﬁ
acerlo
D2.3 Moverse dentro de su casa? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o
no puede
hacerlo
D2.4 Salir de su casa? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
Rued
acerlo
D2.5 And_ar largas distancias, como un kilémetro [0 algo Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o
lequivalente]? ho puede
hacerlo

Pagina 1 de 4 (36-preguntas, Auto-administrable)

Por favor continGie con la pagina siguiente
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WHODAS 2.0

CUESTIONARIO PARA LA EVALUACION DE DISCAPACIDAD 2.0

En los dltimos

30 dias, ¢cuanta dificultad ha tenido para:

Cuidado Pers

onal

rapido como era necesario?

D3.1 Lavarse todo el cuerpo (Bafarse)? Ninguna Leve Moderada ISevera Eé((t:rgm)a 0 no puede
D3.2 estirse? Ninguna Leve Moderada ISevera Extrema o no
puede hacerlo
D3.3 Comer? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no puede
hacerlo
D3.4 Estar solo(a) durante unos dias? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
puede hacerlo
Relacionarse con otras personas
D4.1 Relacionarse con personas que no conoce? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
puede hacerlo
D4.2 Mantener una amistad? Ninguna Leve Moderada Severa Eg}jrtesrlr’rg)a 0 no puede
D4.3 Llevarse bien con personas cercanas a usted? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
puede hacerlo
D4.4 Hacer nuevos amigos? Ninguna Leve Moderada Severa Egggrrl’rg)a 0 no puede
D4.5 [Tener relaciones sexuales? Ninguna  |Leve Moderada Severa Extrema o no
puede hacerlo
IActividades de la vida diaria
D5.1 Cumplir con sus quehaceres de la casa Ninguna Leve Moderada ISevera Extrema o no
puede hacerlo
D5.2 Realizar bien sus quehaceres de Ta casa Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no puede
Imas importantes? hacerlo
D5.3 IAcabar todo el trabajo de la casa que tenia que hacer? Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
puede hacerlo
D5.4 [Acabar sus quenaceres de Ta casa tan Ninguna  |Leve Moderada Severa Fxtrema o no puede

Por favor continlie con la pagina siguiente..

42




Si la “persona” trabaja (remunerado, sin paga, autoempleado) o va a la escuela complete las preguntas D5.5-D5.8. De lo contrario vaya
al dominio 6.1

Debido a su condicién de salud en los Ultimos 30 dias, ¢cuanta dificultad ha tenido para

D5.5 Llevar a cabo su trabajo diario o las actividades Ninguna Leve Moderada ISevera Extrema o

lescolares? no puede
. hacerlo

D5.6 Realizar bien Tas fareas mas importantes Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no

de su trabajo o de la escuela? uede
Racerlo

D5.7 IAcabar todo el trabajo que necesitaba Ninguna Leve Moderada ISevera Extrema o
hacer? no puede

hacerlo

D5.8 [Acabar su trabajo tan rapido como era Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
necesario? ued

hacerio

Participacion en Sociedad

En los dltimos 30 dias:

D6.1 Cuanta dificultad ha tenido la Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
para participar, al mismo nivel que el resto de las buede hacerlo
personas, en actividades de la comunidad (por ejemplo,
ffiestas,
actividades religiosas u otras

D6.2 Cuanta dificultad ha tenido debido Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
a barreras u obstaculos existentes en su alrededor puede hacerlo
(entorno)?

D6.3 Cuanta dificultad ha tenido para vivir con dignidad (o Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
respeto) debido a las actitudes y acciones de otras puede hacerlo
personas?

D6.4 Cuanto tiempo ha dedicado a su “condicién de Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
salud” o a las consecuencias de la misma? puede hacerlo

D6.5 Cuanto le ha afectado emocionalmente su “condicién de Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o
isalud”? ho puede

hacerlo

D6.6 [Que Impacto economico hatenido usted Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no
0 su familia su “condicion de salud™? puede hacerlo

D6.7 Cuéanta dificultad ha tenido usted o su familia debido Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o
@ su condicion de ho puede

?
salud? hacerlo

D6.8 Cuanta dificultad ha tenido para reafzar Ninguna Leve Moderada Severa Extrema o no

cosas que le ayuden a relajarse o disfrutar? puede hacerlo
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ANEXO 2.CUESTIONARIO DE PERFIL DE HABILIDADES DE LA VIDA COTIDIANA (PHVC)

1.;Tiene algunadificultad en iniciar y responder en una conversacion? (C)

4 Ninguna dificultad.
3 Ligera dificultad

2 Moderada dificultad
1 Extrema dificultad

2.;,Suele meterse o interrumpir en las conversaciones de otros (por ejemplo, le interrumpe cuando esta usted

hablando)? (CSl)

4 No interrumpe en absoluto
3 Ligeramente intrusivo

2 Moderadamente intrusivo
1 Extremadamente intrusivo

3.¢Esta generalmente aislado de contacto social?(C)

4 No se aisla en absoluto

3 Ligeramente aislado

2 Moderadamente aislado

1 Totalmente (o casi) aislado

4.;Suele mostrarse afectuoso con los demas?(C)

4 Considerablemente cordial
3 Moderadamente cordial

2 Ligeramente cordial

1 Nada cordial en absoluto

5.¢Suele estar normalmente enfadado o ser puntilloso con otras personas?(CSlI)

4 En absoluto
3 Moderadamente
2 Ligeramente
1 Extremadamente

6.¢,Suele ofenderse facilmente?(CSI)

4 No se ofende

3 Algo rapido en enfadarse

2 Bastante presto a enfadarse

1 Extremadamente presto a enfadarse

7. ¢Suele mirar a las personas cuando habla con ellos?(C)

4 Contacto visual adecuado
3 Ligeramente reducido

2 Moderadamente reducido
1 Extremadamente reducido

8. ¢ Resulta normalmente dificil entender a esta persona por la forma en que habla
(por ejemplo, confusa, alterado o desordenadamente?(C)

4 Ninguna dificultad
3 Ligeramente dificil
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2 Moderadamente dificil
1 Extremadamente dificil

9. ¢ Suele hablar sobre temas raros o extrafios? (CSI)

4 En absoluto
3 Ligeramente
2 Moderadamente
1 Extremadamente

10. ¢ Suele estar generalmente bien presentado (por ejemplo, vestido limpio, pelo peinado)?(A)

4 Bien presentado

3 Moderadamente bien presentado.
2 Pobremente presentado

1 Muy pobremente presentado

11. ;Suele ser su apariencia personal (aspecto facial, gestos) apropiada para el ambiente en que se mueve?
(Csl)

4 Intachable o apropiada

3 Ligeramente inapropiada

2 Moderadamente inapropiada
1 Extremadamente inapropiada

12. ;Suele lavarse esta persona sin tener que recordarselo?(A)

4 Generalmente

3 Ocasionalmente
2 Raramente

1 Nunca

13. ¢ Suele tener un olor ofensivo (por ejemplo, en el cuerpo, aliento o ropas)?(A)

4 En absoluto

3 Moderadamente
2 Ligeramente

1 Mucho

14. ¢ Suele vestir ropas limpias normalmente o se asegura de que se limpiaran si estan sucias?(A)

4 Mantiene limpieza de la ropa

3 Moderada limpieza

2 Pobre limpieza de la ropa

1 Muy escasa limpieza de la ropa

15. ¢, Suele ser negligente con su salud fisica? (VA)
4 En absoluto

3 Ligeramente

2 Moderadamente

1 Extremadamente

16. ¢ Mantiene normalmente una dieta adecuada? (A)
4 Sin problemas
3 Ligeros problemas

2 Moderados problemas
1 Graves problemas
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17. ¢ Suele estar normalmente atento o tomar personalmente su propia medicacion prescrita (o hacerse poner
las inyecciones prescritas al momento) sin que se le recuerde?(A)

4 Muy confiable

3 Ligeramente no confiable

2 Moderadamente no confiable
1 No confiable

18. ¢ Esta dispuesto atomar la medicacién psiquiatrica cuando se la prescribe el médico?(A)

4 Siempre

3 Normalmente
2 Raramente

1 Nunca

19. Coopera esta persona con los servicios de salud (por ejemplo, médicos y/u otros profesionales de la
salud?(A)

4 Siempre

3 Normalmente
2 Raramente

1 Nunca

20. ¢Esta normalmente inactivo (por ejemplo, gastando mucho de su tiempo sentado o de pie alrededor sin
hacer nada)? (VA)

4 Apropiadamente activo

3 Ligeramente inactivo

2 Moderadamente inactivo
1 Extremadamente inactivo

21. ¢Tiene intereses definidos (por ejemplo hobbies, deportes, actividades) en los cuales participa
regularmente? (VA)

4 Participacién considerable.
3 Moderada patrticipacion

2 Alguna participacién

1 No participa en absoluto

22. Asiste a alguna organizacion social (por ejemplo, iglesia, club o grupo de interés, excluyendo los grupos
de terapia psiquiatrica)? (VA)

4 Frecuentemente
3 Ocasionalmente
2 Raramente

1 Nunca

23. ¢ Puede esta persona preparar normalmente (si lo necesita) su propia comida? (VA)

4 Bastante capaz de prepararse comida
3 Ligeras limitaciones

2 Moderadas limitaciones

1 Incapaz de prepararse comida

24. ¢ Puede esta personairse a vivir por si mismo? (VA)

4 Bastante capaz de hacerlo
3 Ligeras limitaciones
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2 Moderadas limitaciones
1 Incapaz totalmente

25. ¢ Tiene problemas (por ejemplo fricciones, huidas, etc.) viviendo con otros en la familia? (CSI)

4 Sin problemas

3 Ligeros problemas

2 Moderados problemas
1 Graves problemas

26. Quétipo de trabajo seria capaz de hacer (incluso aunque esté desempleado, retirado o haciendo trabajos
domésticos no remunerados)? (VA)

4 Capaz de hacer un trabajo a tiempo total.
3 Capaz de trabajo a tiempo parcial

2 Capaz solamente de trabajos protegidos
1 Incapaz de trabajar

27. ¢Se comporta de manera arriesgada (por ejemplo, ignorando el trafico cuando cruza la calle)?(A)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

28. ¢Destruye esta persona propiedades? (CSNP)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

29. ¢ Se comporta de forma ofensiva (incluida la conducta sexual)? (CSI)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

30. ¢ Tiene esta persona hébitos o conductas que la mayoria de la gente encuentra antisociales (por ejemplo,
escupir, dejar colillas de cigarrillos encendidos alrededor, ser desordenado en el bafio, comer de una manera
desordenada?(A)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

31. ¢Suele perder propiedades personales? (CSNP)
4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente

1 A menudo

32. ¢Invade el espacio de otras personas (habitaciones, posesiones personales)? (CSNP)

4 En absoluto
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3 Raramente
2 Ocasionalmente
1 A menudo

33. ¢Suele coger cosas que no son suyas? (CSNP)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

34. ¢Es violento con otros? (CSI)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

35. ¢ Se autolesiona? (CSNP)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

36. ¢ Se mete en problemas con la policia? (CSI)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

37. ¢ Abusa del alcohol o de otras drogas? (CSI)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

38. ¢ Se comporta irresponsablemente? (CSNP)

4 En absoluto

3 Raramente

2 Ocasionalmente
1 A menudo

39. ¢ Hace o mantiene normalmente amistades?(C)

4 Capaz de hacer amistades facilmente
3 Lo hace con cierta dificultad

2 Lo hace con dificultad considerable

1 Incapaz hacer o mantener amistades

AUTOCUIDADO (A)

/40

COMPORTAMIENTO SOCIAL INTERPERSONAL (CSI)

/40

COMUNICACION - CONTACTO SOCIAL (CS)

124

COMPORTAMIENTO SOCIAL NO PERSONAL (CSNP)

124

VIDA AUTONOMA (VA)

/28

TOTAL

/156
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ANEXO 4.ESCALA DE ZARIT (1982) PARA LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

PUNTUACION: 1 = Nunca, 2= Rara vez, 3= A veces, 4= Frecuentemente, 5= Casi siempre.

1. ¢Cree que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2. ¢Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo
para Usted?

3. ¢Sesiente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades?

4. ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que su paciente afecta negativamente asu relaciéon con otros miembros de
su familia?

7. ¢Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente?
8. ¢Cree que su paciente depende de Usted?
9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente?

10. ¢Cree que la salud de Usted se ha visto afectada por cuidar de
su paciente?

11. ¢ Cree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su paciente?
12. ¢(Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar?

13. ¢ Se siente incémodo por desatender a sus amistades por cuidar de
su paciente?

14. ;Cree que su paciente espera que Usted sea la Unica persona que le
cuide como si nadie mas pudiera hacerlo?

15. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente y ademas
cubrir otros gastos?

16. ¢ Cree que no seré capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida personal desde que inicio la
enfermedad y cuidado de su paciente?

18. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona?
19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente?

20. ¢Cree que deberia hacer mas por su paciente?

21. ¢Cree que podria cuidar mejor de su paciente?

22. En resumen ¢se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar
a su paciente?

(1]
(1]

(1]

(1]
(1]
(1]

(1]
(1]
(1]
(1]

(1]
(1]

(21 [3]
(21 [3]

(21 [3]

(21 [3]
(21 [3]
(21 [3]

(21 [3]
(21 [3]
(21 [3]
(21 [3]

(21 [3]
(21 [3]

(1] [12 [3]

(1]

(1]

(1]
(1]

(1]
(1]
(1]
(1]
(1]

(21 [3]

(21 [3]

(21 [3]
(21 [3]

(21 [3]
(21 [3]
(21 [3]
(21 [3]
(2] [3]

(4]
(4]

(4]

(4]
(4]
(4]

(4]
(4]
(4]
(4]

(4]
(4]
(4]

(4]

(4]

(4]
(4]

(4]
(4]
(4]
(4]
(4]

(5]
(5]

(5]

(5]
(5]
(5]

(5]
(5]
(5]
(5]

(5]
(5]
(5]

(5]

(5]

(5]
(5]

(5]
(5]
(5]
(5]
(5]

TOTAL

FUENTE: Zarit Sh, Reever KE, Bach-Peterson J. Relatives of the impaired elderly: correlates of feeling of burden Gerontologist. 1980; 20:649-654
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ANEXO 5. CUESTIONARIO DE RECOLECCION DE DATOS

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL ‘
COORDINACION DE UNIDADES MEDICAS
DE ALTA ESPECIALIDAD @
UMCAE HOSPITAL PSIQUIATRICO MORELOS

“EVALUACION DE LA FUNCIONALIDAD Y DISCAPACIDAD DE PACIENTES I m

ADULTOS CON TRASTORNOS MENTALES GRAVES Y SU CORRELACION CON
LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO

FOLIO: FECHA: /7

INFORMACION DEL PACIENTE

NOMBRE: NSS:
Apellido Paterno Apellido Materno Nombre(s)
EDAD: Afios GENERO: M | F
ESCOLARWAD:] PRIMARIA ] SECUNDARIA | BACHILLERATO ‘ LICENCIATURA ‘ MAESTRIA ‘
ESTADO CIVIL: ’ SOLTERO ’ CASADO | DIVORCIADO ‘ UNION LIBRE ‘ VIUDO ‘
PRIMARIA SECUNDARIA BACHILLERATO LICENCIATURA MAESTRIA
DIAGNOSTICO PSIQUIATRICO: TIEMPO DE DIAGNOSTICO DEL TRASTORNO:

INFORMACION DEL FAMILIAR

NOMBRE: PARENTESCO
Apellido Paterno Apellido Materno Nombre(s)
EDAD: Afios GENERO: |M|F
ESCOLARIDAD: ‘ PRIMARIA ‘ SECUNDARIA | BACHILLERATO | LICENCIATURA ‘ MAESTRIA ‘
ESTADO CIVIL: ‘ SOLTERO ‘ CASADO | DIVORCIADO | UNION LIBRE ‘ VIUDO ‘
OCUPACION: CON TRABAJO REMUNERADO TRABAJO DOMESTICO NO REMUNERADO | SIN ACTIVIDAD

TIEMPO QUE LLEVA A CARGO DEL CUIDADO PACIENTE:

HORAS A LA SEMANA AL CUIDADO DEL PACIENTE:
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ANEXO 6. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO (PACIENTE).

[N

\D

SECURIDAD ¥ SOLIDARIDAD $OCIAL

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)
PACIENTE

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE

Nombre
estudio:

Patrocinador

del

externo (si aplica):

Lugar y fecha:

NUmero
registro:
Justificaciéon
objetivo
estudio:

de

y
del

INVESTIGACION

Evaluacion de la funcionalidad y discapacidad de pacientes adultos con trastornos

mentales graves y su relacion con la sobrecarga del cuidador primario.

No aplica.

Hospital Psiquiatrico Morelos, IMSS Agosto 2019

El conocimiento del nivel de discapacidad y funcionalidad asi como las
necesidades que experimentan las personas con trastorno mental y sus familiares,
se hace imprescindible a la hora de planificar y ofrecer una adecuada atencion
integral. La evaluacion de la discapacidad y funcionalidad de la poblacion adulta
con diagnostico de trastorno mental severo son de gran utilidad para al menos dos
cosas: impulsar la planeacion y desarrollo de programas de rehabilitacion
psicosocial que puedan elevar el nivel funcional y el bienestar vital de estos
individuos. Este trabajo representa una importante aportacion sobre el tema
respecto a la mayoria de los publicados anteriormente, ya que como tal no se ha
hecho esta asociacion de forma ideal entre el grado de discapacidad y
funcionalidad en paciente con trastorno mental grave asociados a sobrecarga del
cuidador. La importancia radica en que el grado de discapacidad y el nivel de
funcionalidad repercutirdan de alguna forma en el estado del cuidador y
ultimadamente en una peor evolucion. El objetivo del estudio es determinar la
relacion existente entre el grado de discapacidad y de funcionalidad de pacientes

adultos con trastornos mentales graves y la sobrecarga de su cuidador. Usted es
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un paciente con trastorno mental grave, por lo que se le invita a participar en este

estudio.

Procedimientos:

Posibles riesgos y
molestias:

Posibles
beneficios que
recibira al
participar en el
estudio:

Informacion sobre
resultados y
alternativas de
tratamiento:

Participacion 0
retiro:

Privacidad y
confidencialidad:

Si usted acepta participar en esta investigacion, se le realizara una entrevista para
recolectar datos generales y llevar a cabo la determinacién de la funcionalidad con
el cuestionario con el Perfil de Habilidades de la Vida Cotidiana (PHVC) y la
cuestionario  WHODAS 2.0,

aproximadamente 40 minutos para su correcto llenado. En su proxima cita con su

discapacidad con el todo lo cual tomara

médico tratante se le informaran los resultados obtenidos.

El estudio es clasificado como un estudio con riesgo minimo para los participantes.

Si hay algun hallazgo respecto a su estado de salud, se lo informaremos de
inmediato. La discapacidad y funcionalidad permitira identificar problemas, dirigir el
tratamiento y realizar acciones correctivas con apoyo tanto para usted como para

su familiar.

Haremos de su conocimiento los resultados de la funcionalidad y discapacidad, le
informaremos acerca de los resultados obtenidos una vez finalizado el presente

estudio.

Usted es libre de negarse a participar en este estudio. En caso de que acepte
participar, es libre de retirarse del mismo en cualquier momento, sin que esto

signifique una sancion o llegue a afectar la atencion que el IMSS le proporciona.

Los datos que usted nos proporcione, asi como los que recabemos seran
manejados con total confidencialidad y permaneceran en un lugar cerrado al que
sélo tendran acceso los investigadores. Sus datos personales no seran publicados
ni presentados en algun sitio. Usted no seréa identificado en las presentaciones o

publicaciones que deriven de esta investigacion.

En caso de coleccion de material bioldgico (si aplica):
No autoriza que se tome la muestra.
Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.
Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad
tratamiento

(si aplica):

de Si en algin momento del estudio se detecta condicion alguna que amerite
medico
en derechohabientes

tratamiento, este se le proporcionard acorde al esquema manejado por el

Instituto Mexicano del Seguro Social.
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Beneficios al término Usted conocera su nivel de funcionalidad y de discapacidad, esto ayudara a
del estudio: : o . . .

identificar aspectos de su salud fisica y mental que se podrian mejorar con el
apoyo y psicoeducacién adecuada y en caso necesario canalizar a especialista

en otra area.

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

Investigador Responsable: Dr. Miguel Palomar Baena. Médico adscrito al Hospital Psiquiatrico
“Morelos”, IMSS. Matricula: 8708029 Email: diamig.pal@gmail.com
Teléfono. 5577 4419

Colaboradores: Dra. Dana Paulina Yépez Cid. Residente de tercer afio de Psiquiatria.
Hospital Psiquiatrico “Morelos”, IMSS. Matricula: 99362041 Email:
ihateyouwithallmylove @hotmail.com. Celular: 55 8015 9240.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién de
Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad
de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230,
Correo electronico: comision.etica@imss.gob.mx

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 7. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO (CUIDADOR PRIMARIO).

3

\D

SECURIDAD ¥ SOLIDARIDAD $CIAL

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)
CUIDADOR PRIMARIO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE

Nombre
estudio:

Patrocinador

del

externo (si aplica):

INVESTIGACION
Evaluacion de la funcionalidad y discapacidad de pacientes adultos con trastornos

mentales graves y su relacion con la sobrecarga del cuidador primario.

No aplica.

Lugar y fecha: Hospital Psiquiatrico “Morelos”, IMSS Agosto 2019

Numero de

registro:

Justificacion y La presencia de sobrecarga del cuidador engloba diversos aspectos; una
objetivo del apreciacién negativa y estrés social como resultado de cuidar a un familiar que
estudio:

padece un trastorno mental grave. El ser un cuidador puede repercutir en su
bienestar psicoldgico, salud fisica y mental. De ahi la importancia de identificar la
presencia o no de sobrecarga del cuidador. Por otro lado el nivel de funcionalidad
y discapacidad pueden relacionarse con la presencia de sobrecarga del cuidador.
Este trabajo representa una importante aportacion sobre el tema respecto a la
mayoria de los publicados anteriormente, ya que como tal no se ha hecho esta
asociacion de forma ideal entre el grado de discapacidad y funcionalidad en
paciente con trastorno mental grave asociados a sobrecarga del cuidador. La
importancia radica en que el grado de discapacidad y el nivel de funcionalidad de
pacientes con trastorno mental grave repercutiran de alguna forma en el estado del

cuidador y ultimadamente en una peor evolucion. El objetivo del estudio es
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Procedimientos:

Posibles riesgos y

molestias:
Posibles
beneficios que
recibira al
participar en el
estudio:

Informacion sobre
resultados y
alternativas de
tratamiento:

Participacion 0
retiro:

Privacidad y
confidencialidad:

determinar la relacion existencia entre el grado de discapacidad y de funcionalidad
de pacientes adultos con trastornos mentales graves y la sobrecarga de su
cuidador. Usted es un cuidador primario de paciente con trastorno mental grave,
por lo que se le invita a participar en este estudio.

Si usted acepta participar en esta investigacion, se le realizara una entrevista para
recolectar datos generales y llevar a cabo la determinacion de sobrecarga del
cuidador, aplicando el cuestionario de Zarit para su identificacion , todo lo cual
tomara aproximadamente 20 minutos para su correcto llenado. En su préxima cita
con el médico tratante de su familiar se le informaran los resultados obtenidos.

El estudio es clasificado como un estudio con riesgo minimo para los participantes.

Si hay algun hallazgo respecto a su estado de salud, se lo informaremos de
inmediato. La identificacion de la sobrecarga del cuidador primario permitira
identificar problemas, dirigir el tratamiento y realizar acciones correctivas con apoyo

tanto para usted como para su familiar.

Haremos de su conocimiento los resultados del cuestionario de sobrecarga del
cuidador, le informaremos acerca de los resultados obtenidos una vez finalizado el

presente estudio.

Usted es libre de negarse a participar en este estudio. En caso de que acepte
participar, es libre de retirarse del mismo en cualquier momento, sin que esto

signifique una sancion o llegue a afectar la atencion que el IMSS le proporciona.

Los datos que usted nos proporcione, asi como los que recabemos seran
manejados con total confidencialidad y permaneceran en un lugar cerrado al que
sélo tendran acceso los investigadores. Sus datos personales no seran publicados
ni presentados en algun sitio. Usted no sera identificado en las presentaciones o

publicaciones que deriven de esta investigacion.

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

]

[]

No autoriza que se tome la muestra.
Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.
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Disponibilidad de Si en algun momento del estudio se detecta condicién alguna que amerite

tratamiento médico tratamiento, este se le proporcionara acorde al esquema manejado por el
en derechohabientes

. Instituto Mexicano del Seguro Social.
(si aplica):

Beneficios al término Usted conocera su nivel se sobrecarga del cuidador, esto ayudara a identificar

del estudio: aspectos de su salud mental que se podrian mejorar con el apoyo y atencién
psiquiatrica adecuada y en caso necesario canalizar a especialista en otra area.

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

Investigador Responsable: Dr. Miguel Palomar Baena. Médico adscrito al Hospital Psiquiatrico
“Morelos”, IMSS. Matricula: 8708029 Email: diamig.pal@gmail.com
Teléfono. 5577 44 19

Colaboradores: Dra. Dana Paulina Yépez Cid. Residente de tercer afio de Psiquiatria.
Hospital Psiquiatrico “Morelos”, Matricula: 99362041 Email:
ihateyouwithallmylove @hotmail.com. Celular: 55 8015 9240.

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de
Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad
de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230,
Correo electronico: comision.etica@imss.gob.mx

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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