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RESUMEN

Introduccion: Los factores asociados con la carga de los cuidadores de los nifios,
nifias y adolescentes que presentan un trastorno psiquiatrico han sido menos
estudiada, aun cuando probablemente es tanto o0 mas intensa que en cuidadores
de adultos. Objetivo: Determinar factores asociados a la carga del cuidador
informal de niflos y adolescentes con psicopatologia que asisten al Centro
Ambulatorio de Salud Mental y Psiquiatria Infanto - Adolescente del Hospital
Guillermo Grant Benavente. Método: estudio de cohorte transversal, en 139
cuidadores informales, a los cuales se les aplicé la Escala de Zarit, Encuesta
Sociodemografica, Cuestionario de Goldberg (GHQ-12), APGAR familiar de
Smilkstein y Cuestionario CBCL de Achenbach, obteniendo medidas de carga del
cuidador, percepcion de funcionalidad familiar, salud mental del cuidador y
presencia de conducta internalizadas o externalizadas. Resultados: un 74,8% de
los cuidadores presentd carga; un 62,6% de los cuidadores tenia indicadores de
psicopatologia; la carga percibida por el cuidador no se vio afectada por la
cantidad de tiempo que el paciente estaba recibiendo intervencién en salud mental
de especialidad. Las variables asociadas con la presencia de carga fueron la
presencia de conducta internalizante y externalizante en los nifios y adolescentes
y la salud mental del cuidador. Discusion: los resultados son consistentes con
estudios previos en este campo y apoyan la necesidad de fortalecer programas de

atencién y apoyo para los cuidadores de nifios y adolescentes con psicopatologia.

Palabras clave: carga; cuidador informal; psicopatologia infantil.
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1. INTRODUCCION

La salud mental es un proceso evolutivo y dindmico de la vida donde
intervienen multiples factores que influyen en el logro de una relacién de equilibrio
entre las capacidades del individuo y las demandas sociales (Almonte, 2012).

En Chile existen altas tasas de enfermedades mentales, cuyos costos
directos e indirectos afectan negativamente a los individuos que las padecen, sus
familias y la sociedad en su conjunto (Errazuriz, Valdés, Vohringer & Calvo, 2015).
Segun estudios nacionales hasta un 22% de los nifios, nifias y adolescentes
padecen de un trastorno mental (De la Barra, Vicente, Saldivia, Melipillan, 2012).

En situaciones de discapacidad o enfermedad cronica generalmente la
familia es la primera fuente de apoyo y cuidado. Miklowiz (2004) refiere que las
enfermedades y discapacidades marcan un punto de inicio dentro del ciclo
evolutivo del individuo y de la familia donde las interacciones, las relaciones con
otros y los planes futuros pueden cambiar en virtud de satisfacer las demandas
que éstas imponen. Es por esto el sistema familiar es basico y de primordial
importancia para la prevencion, mantencion, tratamiento y evolucién de la
psicopatologia en nifios y adolescentes.

En gran parte de los casos quien padece una enfermedad o trastorno recibe
todos los cuidados de un solo miembro de su familia conocido como “cuidador
informal”. El estudio de la figura del cuidador aparece por primera vez en los
trabajos de Claussen y Yarrow en 1955, y posteriormente, en los de Grad y
Sinsbury y Kreitman, en los que se introduce el concepto de “carga del cuidador”
(Gémez-Ramosa & Gonzalez-Valverde, 2004). Estos términos se han utilizado
para describir las necesidades, responsabilidades, dificultades y efectos
psicolégicos negativos del cuidado de un familiar que depende de ellos.

La mayoria de los estudios realizados sobre cuidadores informales se
centran en el campo de la gerontologia, fundamentalmente en los cuidadores de
ancianos afectados de enfermedades degenerativas tipo Alzheimer. El esfuerzo

invertido en el estudio de las implicaciones de las enfermedades, trastornos y



discapacidad en la nifiez ha sido menor (Segui, Ortiz-Tallo & De Diego, 2008). En
este sentido, la busqueda de respuestas relacionadas con la carga experimentada
por los cuidadores informales de pacientes infanto adolescentes estan rezagadas
respecto de la poblacion adulta, aun cuando existen diversos estudios relevantes
(Angold, Messer, Stangl, Farmer, Costello & Burns, 1998). En estos estudios se ha
concluido que los predictores mas frecuentes de la carga del cuidador son los
sintomas de los pacientes y los déficits relacionados con la enfermedad y su
duracion, el tiempo involucrado en la atencion, la situacion residencial entre el
cuidador y el receptor, el estigma asociado con la enfermedad, el contacto con
profesionales de la salud mental, el ambiente familiar y la violencia del paciente
(Olawale, Mosaku, Fatoye, Mapayi. & Oginni, 2014).

Los factores familiares son también un factor relevante en el desarrollo de
psicopatologia, en como es afrontada y en el efecto que generan en la vida de
cada miembro de la familia (Hood, Huestis, Maher, Butler, Volkening &Laffel.
2006).

En base a la evidencia mencionada el estudiar salud mental, factores
psicolégicos y familiares en nifios, niflas y adolescentes con psicopatologia es
algo gue resulta relevante si se consideran las escasas investigaciones en el area
de psicologia realizadas en nuestra realidad nacional en comparacion a la amplia
literatura médica relativa a los adultos con psicopatologia crénica. Por tanto, el
propdsito de este trabajo es analizar los factores intervinientes en la carga de
cuidadores informales, observando su familia, salud mental y apoyo percibido en
el desempefio del rol del cuidador informal de nifios, nifias y adolescentes con
psicopatologia y su relacion con caracteristicas sociodemograficas. Ello contribuye
a disponer de informacion util para mejorar la calidad de los servicios y para la
formulacién de politicas y planes de salud mental, en especifico, para generar
estrategias de intervencién referidas a los usuarios externos de los servicios de

salud del pais.



2. MARCO TEORICO

2.1 Antecedentes Histéricos

Uno de los conceptos mas importantes en las investigaciones sobre
cuidadores de personas dependientes es el de carga. Esto es debido a las
repercusiones negativas que conlleva la carga tanto en el cuidador como en la
persona receptora de cuidados, asi como en la relacion que el primero establece
con la segunda.

Desde su introduccion en el campo, el concepto de carga ha ido
evolucionando desde una concepcion unidimensional a una diferenciacién entre
carga objetiva y subjetiva e incluso a un concepto multidimensional.

La primera concepcion de carga del cuidador surgié en la década de 1960
con el trabajo de Grad y Sainsbury (1963, cit en Crespo & Rivas, 2015) con
familiares de enfermos psiquiatricos. Estos autores definieron la carga como
“cualquier coste para la familia”. La imprecision de esta primera conceptualizacion
de la carga, unida a la diferencia entre lo que los investigadores y los familiares
consideraban carga dio lugar a la diferenciacion de dos componentes de la carga
del cuidador. Asi, la carga objetiva se referia a los acontecimientos, actividades y
demandas en relacion con el familiar enfermo, mientras que la carga
subjetiva comprendia los sentimientos, actitudes y emociones del cuidador (Grad,
D’Alarcon y Sainsbury, 1965, cit. en Crespo & Rivas, 2015).

Dada la importancia del concepto, desde la década del setenta, se ha
generado gran interés por la carga que presenta el cuidador, principalmente en
pacientes adultos, especificamente pacientes con deterioro o algun trastorno
neuropsiquiatrico. Estas investigaciones han generado mayor preocupacion hacia
los cuidadores informales de pacientes adultos, en especifico, de enfermedades
cronicas, destacando su rol y su importancia como un miembro mas dentro del

equipo de salud; actualmente el término de cuidador tiene multiples definiciones



segun la necesidad de su utilizacion, algunas mas objetivas y otras con reflexiones
tedricas psicosociales mas profundas. La definicibn mas aceptada de carga es
“‘aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo
normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (Ruiz-Robledillo &
Moya-Albiol, 2012).

En relacion con el cuidador informal de pacientes infantiles uno de los
estudios mas relevantes lo realiz6 Angold, Messer, Stangl, Farmer, Costello &
Burns (1998). Los autores parten de la pregunta de investigacion relacionada con
el aumento de carga que podrian percibir los padres de nifios con trastornos
psiquiatricos. Desde el estudio de Angold et al. (1998), se han realizado diversas
investigaciones relacionadas con el cuidado de nifios con discapacidad (Ryde-
Brant, 1990, cit en Segui Segui, Ortiz-Tallo, & De Diego, 2008), de nifios con
trastornos conductuales (Pozo, Sarria y Méndez, 2006), y de nifios con trastorno
de espectro autista (Bromley, Hare, Davison y Emerson, 2004).

En la actualidad existe la tendencia en el ambito gerontoldgico a utilizar de
manera preeminente el cuestionario de Zarit (Zarit, Reever & Bach-Peterson,
1980); se ha convertido en el instrumento de evaluacion de la carga mas
extendido. Se trata de un cuestionario que surgio para la evaluacion de la carga de
cuidadores de personas con demencia y que determina la carga que experimenta
el cuidador mediante una puntuaciéon global, presentando asi una concepcion
unidimensional de la carga a pesar de contener items que se refieren a distintos
aspectos de la carga (Chou, Chu, Tseng & Lu, 2003). Este instrumento utilizado en
la presente investigacion fue validado en Chile en 2009 para la deteccion de carga
en cuidadores de pacientes dependientes, en sus versiones original y abreviada

(Breinbauer, Vasquez, Mayanz, Guerra & Millan, 2009).



2.2 Sistemas de salud mental en Chile

En Chile el sistema de salud es mixto y segmentado socialmente;
predomina el sector estatal, que atiende a la poblacion de menores recursos
socioeconémicos, de mayor edad y con mayor carga de enfermedades. La
provision de servicios alcanza una cobertura geografica practicamente universal,
ya que la red asistencial se distribuye a lo largo de todo el territorio nacional. En
Chile existen 29 servicios de salud. Estos son los responsables de ejecutar las
acciones integradas de fomento, proteccion, recuperaciéon de la salud y
rehabilitacion de los enfermos y de hacer cumplir las disposiciones del Cédigo
Sanitario en las materias que les compete. Cada Servicio de Salud cuenta con una
red asistencial de establecimientos y niveles de atencion que se organizan de
acuerdo con su cobertura poblacional y complejidad asistencial. El nivel primario
tiene minima complejidad y amplia cobertura, realiza atenciones de caracter
ambulatorio en las Postas Rurales de Salud y en los Centros de salud familiar,
urbanos y rurales. El nivel secundario, principalmente basado en especialidades
basicas, cuenta con una complejidad intermedia y de cobertura media. Este nivel
actua por referencia desde el nivel primario, y sus acciones involucran tanto
atencion ambulatoria como hospitalizacion (Errazuriz, Valdés. Vohringer, & Calvo,
2015).

Especificamente a nivel de salud mental el sistema publico chileno ha
realizado un aumento en los recursos destinados a la atencién de problemas y
trastornos de salud mental en los ultimos 25 afios, ha desarrollado un proceso de
transformacién desde un modelo centrado en los hospitales psiquiatricos a otro
basado en la comunidad y en la descentralizacion de recursos sanitarios. Estas
transformaciones han sido orientadas por dos planes nacionales de salud mental
gue se han caracterizado principalmente por la incorporacién de la salud mental a
la atencion primaria, la implementacion de equipos y centros de salud mental
comunitarios, programas de rehabilitacion psicosocial, hospitales de dia y

dispositivos de apoyo residencial (hogares y residencias protegidas), y la



incorporacion de servicios de psiquiatria y unidades de hospitalizacion psiquiatrica
en hospitales generales (Minoletti & Sepulveda, 2017).

En una revision realizada en Chile (World Health Organization, 2014) donde
se comparaba el afio 2004 y 2012, se encontr6é que la poblacién menor de 18 afios
aumento su porcentaje de ingreso a los centros de salud mental ambulatorios de
24% a 29% entre los dos periodos de observacion. Pero la proporcion de esta

poblacion en otros dispositivos se mantiene similar o ha disminuido (figura 1).

Figura 1. Porcentaje de menores de 18 afios tratados en dispositivos de
salud mental publicos 2004- 2014.

Hospitales psiquiatricos i_3°/ 6%

0%
0%

. 7%
Hospital neral
ospitales generales h Lo

Hospitales de dia y centros 3%
diurnos 5%

Hogares y residencias protegidas

Centros salud mental 29%
ambulatorios | 2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
m 2012 m2004
Fuente: World Health Organization (2014) Evaluacion del sistema de salud mental
en Chile.

El presente estudio se realizo en el Centro Ambulatorio de Salud Mental y
Psiquiatria Infanto-adolescente del Hospital Guillermo Grant Benavente,
dependiente del Servicio de Salud Concepcidn. Este centro presta atencién de

nivel secundario de salud mental y psiquiatria a nifios, nifias y adolescentes del



Gran Concepcion. Este centro promueve atencion interdisciplinaria en salud
mental infanto adolescente, asegurando la continuidad de cuidados, tanto en lo
sanitario como en lo social, basado en la cooperacion y corresponsabilidad con los
pacientes entre las distintas unidades asistenciales y comunitarias. La cobertura
de este Centro es nifios, niflas y adolescentes menores de 17 afios, 11 meses y
29 dias, los que han sido derivados por los distintos dispositivos de la red del
Servicio de Salud Concepcidn. El centro cuenta con profesionales especialistas en
Salud Mental Infantil, contando con Psiquiatrias Infantiles, Psic6logos Clinicos,
Terapeuta Ocupacional, Enfermeras y Trabajadoras Sociales.

La oferta de servicios del Centro tiene relacion con el diagnostico y
tratamiento farmacoldgico, psicosocial y psicoterapéutico ambulatorio de nifios,
nifas y adolescentes que cursan con una psicopatologia. Para fomentar la
insercion social de estos nifios, nifias y adolescentes y sus respectivas familias se
realiza un trabajo en red con los distintos entes publicos involucrados en la
proteccion y cuidado de los nifios, nifias y adolescente, como es el Servicio
Nacional de Menores, los establecimientos educacionales, y los Tribunales de

Familia, entre otros.

2.3 Psicopatologia infantil

La nifiez y la adolescencia son etapas cruciales en el desarrollo humano,
donde se producen diversos y contintias transformaciones a nivel fisico, social y
psicolégico. Los problemas o trastornos mentales que se presentan en edades
tempranas del ciclo vital “guardan relacién, de manera quizas mas directa que en
ningun otro periodo de edad, con la interacciébn de los nifios con su medio
ambiente” (OMS, 1977, p.11).

En Chile existe una importante incidencia de psicopatologia en la poblacion
infanto adolescente. En un estudio realizado en 4 provincias de Chile, Santiago,
Iquique, Concepcidn y Cautin, y con una muestra representativa, se encontré que
la prevalencia total para cualquier trastorno psiquiatrico en nifilos y adolescentes

asociado a una discapacidad psicosocial fue de 22,5%. El estudio muestra la



prevalencia de distintos grupos diagnésticos (figura2) (De La Barra, Vicente,
Saldivia & Melipillan, 2012).

Figura 2. Prevalencia de trastornos psiquiatricos (DSM-IV) en poblacion

infanto juvenil, afio 2012.

Trastorno Masculino Femenino
psiquiatrico % %
T. Ansiosos 8.3 5.8 11.0
T. Afectivos 51 3.2 7.1
T. i

. comportamlento 14.6 13.5 15.8
disruptivo
Uso drogas 1.2 1.4 1.1
T. Alimentacién 0.2 0.1 0.3
Esquizofrenia 0.1 0 0.3
Cualquier trastorno 22.5 19.3 2.8

Fuente: De La Barra, Vicente, Saldivia & Melipillan (2012) Estudio de
epidemiologia psiquiatrica en nifios y adolescentes en Chile. Estado actual.

Entre los trastornos que comenzarian en la nifiez se encuentra los
trastornos de déficit atencional, los trastornos de espectro autista, otros trastornos
del neurodesarrollo, ansiedad de separacién, fobias especificas y trastorno
oposicionista desafiante, mientras que en la adolescencia se pueden presentar
variaciones como la fobia social, el trastorno de panico, el abuso de sustancias,
depresion y trastornos alimentarios. La mayoria de los trastornos que comienzan
en la nifiez son mas prevalentes en hombres que mujeres, mientras que los que
comienzan en la adolescencia mas en mujeres que hombres (De La Barra et al,
2012).



En el ambito de la psicopatologia infantil existen bases empiricas para
establecer dos amplias categorias de conductas desadaptativas en los nifios y
adolescentes. Achenbach y Dumenci (2001) refieren que los problemas
psicopatolégicos mas frecuentes se pueden categorizar en sintomatologia
internalizada y externalizada: a) las conductas internalizadas se refieren a
problemas emocionales como de depresidon, ansiedad y trastornos somaticos
psicogenos, y b) las conductas externalizadas se refieren al incumplimiento de
reglas y problemas de agresividad.

Los datos epidemioldgicos dan cuenta de un aumento de poblacién infanto
adolescente que asiste a centro de salud mental y psiquiatria; éstos, por ser
menores de 18 afios, consultan en compafiia de sus padres o cuidadores. Sin
embargo, pese a la presencia de estos ultimos las intervenciones de salud mental
en nifios y adolescentes han tendido a focalizarse en el nivel individual, no
considerando de modo relevante las variables familiares y los factores protectores
y de riesgo ambientales implicados en la salud mental (Haquin, Larraguibel &
Cabezas, 2004).

2.4 La carga del cuidador informal

El cuidador informal se define como aquella persona que es responsable
principal del cuidado no profesional del paciente. Este cuidador reside en su gran
mayoria en el mismo domicilio del enfermo, debe estar siempre disponible para
satisfacer sus demandas y no recibe retribucién econémica alguna por la funcién
que desempefia (Feldberg, Tartaglini, Clemente, Petracca, Caceres & Stefani,
2011). Un meta-analisis realizado sobre 84 estudios diferentes en los que se
comparaba a cuidadores y no cuidadores en diferentes variables relacionadas con
la salud fisica y psicol6gica demuestra que los cuidadores estdn mas estresados,
deprimidos y tienen peores niveles de bienestar subjetivo, salud fisica y
autoeficacia que los no cuidadores (Pinquart & Sorensen, 2003).

Las implicaciones del cuidado de otros han intentado ser capturadas con el

concepto de carga (Zarit, Bottigi & Gaugler, 2007). La carga del cuidador es



definida como la experiencia del cuidador acerca de las demandas de accion que
requiere la persona a su cuidado. Es un concepto multidimensional, con
caracteristicas objetivas y subjetivas. La carga objetiva corresponde a los cambios
que debe realizar el cuidador en diversos ambitos de la vida y la carga subjetiva se
refiere a las reacciones emocionales frente a las demandas de cuidado. Levenson,
(1994 cit. en Ortunio, Herrera & Guevara, 2016) destaca la importancia de
mencionar que la percepcion de carga depende de la interaccion entre la carga
fisica, psicologica y social, enfatizando que, ademés del grado de dependencia del
paciente, la percepcion del cuidador ante los problemas, la capacidad para
afrontarlos, y la apreciacion subjetiva de autoeficacia o del respaldo social,
también son determinantes fundamentales en la percepcion de la carga y las
emociones asociadas.

El concepto de carga indica agotamiento mental y ansiedad frente al
cuidado, lo que tendria relacion con la acumulacién de estresores frente a los que
el cuidador se encuentra desprovisto, ya que éste no lograria generar estrategias
adecuadas de afrontamiento frente a estas situaciones (Zambrano & Cardona,
2007).

Dada, Okewole, Ogun & Bello-Mojeed (2011) refieren la existencia de
dimensiones asociadas a la carga del cuidador: sintomas especificos de la
discapacidad asociada a la enfermedad, tanto en términos de demandas de
asistencia y supervision; y la dimension relacionada con el estigma social asociado
con la enfermedad o trastorno. Estas dimensiones tendrian un impacto en el
bienestar mental y emocional, asi como también implicaciones préacticas, como la
carga financiera del cuidador informal.

Diversas investigaciones demuestran que ser cuidadores de nifios con
retraso en el desarrollo es un importante factor de riesgo para su salud fisica y
mental (Segui, Ortiz-Tallo & De Diego, 2008). El estudio desarrollo por Dada et al.
(2011) sugiere que el cuidado de un nifio enfermo mental es gravosa para el
cuidador, independientemente de su sexo o relacion. Cuidadores de nifios y nifias

con discapacidad experimentarian frecuentemente fatiga, depresion, baja
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autoestima e insatisfaccion interpersonal. La clase de discapacidad que el nifio o
nifia presenta, asi como la gravedad de los trastornos de conducta presentes,
afecta también al sistema familiar, en diversos niveles (Bristol, 1984 cit. en Segui
et al 2008; Pozo, Sarria & Méndez, 2006).

Dos factores predictores de carga del cuidador son el nivel de deterioro del
paciente, segun lo evaluado por el médico, y el nivel de funcionamiento del
paciente, segun lo evaluado por el cuidador. Estos dos factores estan intimamente
relacionados e implican que un nifio o nifia con mas deterioro 0 un menor nivel de
funcionamiento es probable que requiera mas ayuda del cuidador en términos de
actividades de la vida diaria y, como tal, puede imponer una mayor carga para el
cuidador (Dada et al, 2011). Contreras (2014) indica que un factor de contexto
implicado en el proceso de carga del cuidador informal es el fuerte componente
afectivo de los lazos familiares, que ademas esta impregnado de un elevado
contenido moral, ya que se lleva a cabo en el marco de un conjunto de

obligaciones y deberes derivados de los lazos de parentesco.

2.5 Carga del cuidador y psicopatologia infantil

La psicopatologia del nifio, nifia o adolescente afectan el desarrollo y
funcionamiento del grupo familiar. En este sentido Meltzer, Ford, Goodman &
Vostanis (2011) refieren que las familias y cuidadores informales de nifios y nifias
con psicopatologia tienden a ver disminuido su tiempo de ocio y sociabilidad,
encontrando en reiteradas ocasiones gue se niegan a invitar amigas a sus casas,
por temor al estigma de sus hijos.

El cuidador debe afrontar diariamente nuevas demandas sociales, fisicas y
psicolégicas que conllevan la puesta en marcha en forma constante de recursos
para poder
hacer frente a las mismas, aspecto que incrementa notablemente los niveles de
estrés (Feldberge, Tartaglini, Clemente, Petracca, Céaceres, & Stefani, 2011).

Ademas, los padres de nifios con trastorno de salud mental con frecuencia deben
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reducir las horas de trabajo, para dedicar mas tiempo a la organizacion y atencion
de sus hijos, implicandoles limitaciones y pérdida de oportunidades (Bush & Barry,
2007).

La presencia de morbilidad psiquiatrica en el cuidador es uno de los
factores significativos para predecir la carga del cuidador. Este factor concluye
Dada et al. (2011), podria ser una relacion bidireccional en la que los cuidadores
con condiciones psiquiatricas preexistentes podrian encontrar el cuidado de un
niflo enfermo excesiva, mientras que la carga de cuidar a un nifio enfermo también
podria precipitar trastornos psicolégicos.

En un estudio transversal realizado en un centro psiquiatrico infanto-
adolescente en la ciudad de Lagos, en Nigeria, en el afio 2008, que tenia por
objeto observar los factores asociados a la carga del cuidador de adolescentes
con psicopatologia infantil, se evidencido una carga considerable experimentada
por los cuidadores de los nifios y adolescentes que asistian a la clinica. Esta carga
se podia predecir por la presencia de morbilidad psiquiatrica en el cuidador, el
nivel de funcionamiento del infante, el grado de deterioro, y el nivel de educacién
del nifio (Dada et al., 2011).

En un estudio realizado con 201 cuidadores de nifios con discapacidad
auditiva, se encontré que los problemas conductuales en los nifios y la violencia
doméstica eran predictores significativos de morbilidad psicolégica, observandose
que atender la necesidad de salud mental de los padres puede reducir el impacto
de morbilidad psicoldgica en el bienestar de los nifios con discapacidad auditiva
(Van Driessnche, Jotheeswaran, Gudlavalleti, Pilot, Sagar &Pant, 2014). Esto de
igual forma lo refiere Mao (2012), planteando como principal fuente de estrés de
los cuidadores los problemas de conducta presentes en nifios con trastornos del
espectro autista.

En cuanto a los sintomas, se refiere que el tipo de comportamiento
externalizante estresa particularmente al cuidador principal, por el dificil manejo de
estos sintomas y la constante dificultad para lograr cambios en el nifio, nifia o

adolescente. En este sentido, los cuidadores informales de trastornos de déficit
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atencional e hiperactividad muestran altos niveles de carga, principalmente por el
comportamiento inapropiado, episodios de impulsividad y respuestas agresivas en
su ambiente. Estos problemas de comportamiento contribuirian a la depresion de
las madres (Gross, Shaw, Moilanen, Dishion y Wilson, 2008; Meltzer et al. 2011;
Cadman et al, 2012)

El trastorno del espectro autista genera una carga importante, derivada de
Sus severos problemas comunicacionales y déficit en habilidades sociales de los
nifios con este cuadro. Estos nifios, al igual que los nifios con trastorno de déficit
atencional con hiperactividad, generarian mayor carga debido al disminuido tiempo
que permiten para autocuidado, y el descanso del cuidador informal, lo que se
favorece por la imposibilidad de encontrar cuidadores sustitutos que comprendan
al nifio o nifa. En un estudio desarrollado en Israel, las madres de los nifios con
trastornos del desarrollo informaron funcionamiento menor de la familia, una carga
del cuidador superior, y un sentido inferior de la coherencia y, por lo tanto, menor
capacidad de funcionalidad que las madres de nifilos sin trastornos (Manor-
Binyamini, 2011; Cadman et al.2012; Mao, 2012).

Cooper, Robertson & Livingston (2003) realizaron un estudio comparativo
entre padres de nifios que padecian asma y padres de nifios que padecian
trastorno de Tourette. Los resultados del estudio indicaron que los padres de nifios
con trastorno de la Tourette experimentaban mayor carga que los padres de los
niflos que padecian asma.

En cuanto al funcionamiento académico del nifio, nifia o adolescente, se ha
encontrado que un menor nivel de educacién del paciente predice una mayor
carga de cuidado. Esto se explicaria porque los nifios con mayor nivel de
instruccion podrian tener mayores competencias y mayor capacidad de cuidar
mejor de si mismos, imponiendo asi menos carga para los cuidadores (Dada et al.,
2011).

La clase de discapacidad que el nifio presenta, asi como la gravedad de los
trastornos de conducta presentes, afecta de manera diferente al estres familiar

(Pozo, Sarria & Méndez, 2006). Segun Angold et al (1998), al analizar los efectos
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de la gravedad del trastorno en el nifio en relaciobn con la busqueda de
especialistas, se encontr6 que la gravedad del trastorno psiquiatrico del nifio
inducia niveles sustanciales de carga en los padres y fue una de las principales
razones para el uso especialista en servicios de salud mental.

Los padres de nifios con depresion o ansiedad demostraron menos carga
gue los nifios con otros trastornos, de tipo externalizante, mientras que los padres
con problemas de salud mental preexistentes percibian més carga que los que no
padecian alguna psicopatologia con anterioridad (Angold et al., 1998).

Mao (2012) refiere un aumento de trastornos psicolégicos (depresion,
ansiedad, e indicadores de estrés) en los cuidadores de nifios y nifias con
trastornos mentales, que se verian afectados principalmente por la disminucién de
la cohesion familiar, aumento de quejas somaticas y la carga de los padres; esto
se ha observado principalmente en cuidadores informales de nifios que presentan
un trastorno del espectro autista.

Sequi et al (2008) observan que un 72.5% de los cuidadores de nifios y
nifias autistas se situaba en el rango de carga intensa (56-110, segun la escala de
Zaritrefieren); los mayores factores estresantes que afectan a los cuidadores de
nifios diagnosticados de trastorno de espectro autista serian la permanencia de la
sintomatologia en el nifio; la falta de aceptacién del comportamiento autistico en la
sociedad en general y los miembros de la propia familia; y los bajos niveles de
apoyo proporcionados por los servicios sanitarios y otros servicios sociales.

En relacion con el cuidador informal, Dada et al (2011) observan que la
presencia de morbilidad psiquiatrica en el cuidador predecia la carga del cuidador,
representando casi el 40% de la varianza. Esta podria ser una relacion
bidireccional, en que los cuidadores con condiciones psiquiatricas preexistentes
podrian considerar que el cuidado de un nifio enfermo es excesivo, mientras que
la carga de cuidar a un nifio enfermo también podria precipitar la angustia
psicoldgica. Estos autores refieren que los nifios con problemas de salud mental
son mas propensos a tener madres con presencia de una enfermedad mental.

Esto también podria ser reciproco en el sentido de que podria haber un
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componente hereditario del trastorno del nifio o del adolescente, mientras que la
carga del cuidado podria ser un factor en el inicio de los sintomas psicolégicos en

el cuidador.

2.6 Funcionalidad familiar y carga del cuidador

La familia es la institucion social basica en donde se determina el
comportamiento reproductivo, las estructuras de socializacién, el desarrollo
emocional y las relaciones con la poblacion. La familia cumple funciones
necesarias para el desarrollo de sus miembros (Retamales, Bhen & Merino, 2004).
Una familia se considera funcional cuando tiene la capacidad de satisfacer las
tareas que le han sido encomendadas, considerando la etapa del ciclo vital y las
demandas provenientes del ambiente externo (Caballero & Fernandez, 2006). En
el grado en que la familia cumpla o deje de cumplir sus funciones se habla de
familia funcional o disfuncional (Abambari, Zhuno, Romero, Redrovan & Atiencia,
2013).

El grupo familiar se encuentra sometido a presiones que provienen desde
su interior y el medio. La presion interna proviene de la evolucién de sus miembros
y subsistemas, caracterizada por el desarrollo individual y familiar, desde el medio
externo se encuentra tensionada por la necesidad de acomodarse a las
instituciones sociales y por crisis accidentales. El diagnéstico de psicopatologia
genera una crisis a nivel familiar, con la caracteristica de ser cronica, esto
representa un evento tensionante que afecta no solo al nifio, nifia y adolescente,
sino que a la familia como un todo (Ramirez, Méndez, Barrén, Riquelme & Cantu,
2000).

La forma en que el nifio enfrenta su enfermedad se encuentra mediatizada
en gran medida por la manera en que su familia lo hace, donde hay una influencia
reciproca entre la enfermedad crénica y los procesos familiares, los cuales
afectaran y seran afectados por el nifio (Navarro, 2004). Por lo tanto, hay que
considerar que el diagnostico de trastorno mental no solo es un fendémeno

localizado en el familiar diagnosticado con el trastorno, sino un fenédmeno que
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impacta la dinamica psicosocial y la adaptacion de toda la familia como una unidad
(Friedmann et al., 1997, cit en Sanders, Szymanski & Fiori, 2014).

Al evaluar a nifios y adolescentes con psicopatologia se observa la
asociacion con la disfuncionalidad familiar; esto puede tener como antecedente la
psicopatologia en la familia y no vivir con ambos padres, lo que alcanzaria a un
cuarto de los casos. Esto reafirma la importancia de detectar el funcionamiento
familiar al momento de visualizar la presencia de psicopatologia en el nifio o
adolescente (Vicente et al, 2012).

En un estudio realizado en Chile se encontré que el 66,5% de los nifios y
adolescentes percibe que sus familias son disfuncionales. Casi la mitad de los
participantes implicados manifestd que sus padres no dedican el tiempo adecuado
a su relacién, no tienen conocimiento acerca de sus intereses, no generan reglas
consistentes y habria una ausencia de rutinas familiares (Santander, Zubarew,
Santelices, Argollo, Cerda & Borquez, 2008). En un estudio realizado en Ecuador
a una poblacién adolescente y su familia se concluyé que la disfuncién familiar es
un factor de riesgo estadisticamente significativo para presentar depresion y
ansiedad en la poblacién adolescente (Abambari et al, 2013).

Las tareas evolutivas de la familia implican la alternancia de momentos
centripetos y centrifugos. En el primero la tarea se centra al interior de la familia,
manteniendo la estructura de funcionamiento. En el segundo la tarea familiar esta
fuera, generando nuevas estructuras de funcionamiento familiar. Frente a la
enfermedad crénica de uno de los hijos hay mayor presencia de momentos
centripetos, influyendo en la individuacion de los miembros de la familia (Navarro,
2004).

Generalmente en las familias de nifios enfermos cronicos se aprecia una
constante tension, que afecta la resolucion de problemas y la toma de decisiones
(Rolland, 2000). Navarro (2004) sefiala como fundamental para el adecuado
funcionamiento familiar compatibilizar los cuidados del nifio enfermo con los
planes de la familia, contando con apoyo social y emocional que permita expresar

sentimientos y reacciones de los miembros de ésta, identificando los
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requerimientos de la enfermedad sin que esto interfiera en el crecimiento de los
miembros. El autor hace hincapié en la necesidad de apoyo y de “respiro” del

cuidador.
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3. METODO

3.1 PROBLEMA DE INVESTIGACION

La enfermedad fisica pediatrica y los trastornos psiquiatricos adultos son
fuentes importantes de carga para los cuidadores informales, lo que ha sido
mostrado por diversos estudios relacionados con el tema. Sin embargo, la carga
de cuidadores de nifios y niflas que presentan un trastorno psiquiatrico ha sido
menos estudiada, aun cuando probablemente es tanto 0 mas intensa que en las
primeras situaciones (Angold et al., 1998; Sayal, 2004; Dada et al., 2011).

Cuando se diagnostica con psicopatologia infantii a un nifio, nifia o
adolescente, su familia reacciona con una diversidad de sentimientos, tales como
angustia, enojo, tristeza e incertidumbre. Los nifios, nifias y adolescentes con
trastornos mentales requieren un cuidado y contencion de sus familiares, en
especial, el apoyo de sus padres. Pese a lo anterior, la mayoria de las terapias se
centran solo en el nifio, dejando de lado el estrés y la carga experimentada por los
padres. Dykens (2014) menciona que si bien las intervenciones por unas buenas
razones se han centrado en el nifio les falta considerar con mayor centralidad al
bienestar y la salud de los padres, y que se les proporcionen las herramientas que
puedan usar para gestionar el estrés, y que continten creciendo como padres.

Los cuidadores familiares se han convertido en un grupo representativo que
ha requerido ser estudiado para poder identificar particularidades concernientes a
su propio estado de salud fisica y emocional, con fines de incluirlos en los grupos
gue deben vigilarse para atender sus necesidades (Contreras, 2014).

La experiencia de ser cuidador modifica de manera importante la
percepcion de calidad de vida. Se ha observado que el bienestar espiritual esta
significativamente méas afectado en quienes cuidan nifios que en quienes tienen
adultos a su cargo (Florez-Torres, Montalvo-Prieto, Herrera-Lian & Romero-
Massa, 2010). Por tanto, es relevante visualizar el estado de los cuidadores,
quienes tienen a su cargo el cuidado y bienestar de nifios, nifias y adolescentes

con psicopatologia. De alli la necesidad de analizar los factores intervinientes en el
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bienestar y adaptacion de los cuidadores informales. Entre estos factores
aparecen como centrales las caracteristicas de los trastornos que sufra el nifio,
nifia y adolescente, la funcionalidad familiar y caracteristicas relativas al cuidador
principal como su salud mental y percepcion de apoyo familiar (Del Barrio, 2010;
Haquin, Larraguibel & Cabezas, 2004).

Este estudio se centra en el posible rol de estos factores en la carga del
cuidador, abordando la siguiente pregunta de investigacion: ¢de qué manera
influyen los factores relacionados con el contexto familiar y con las caracteristicas
de la psicopatologia infantil en la carga de los cuidadores informales de nifios,
nifias y adolescentes con psicopatologia? El estudio estuvo focalizado en las
familias consultantes del Centro Ambulatorio de Salud Mental y Psiquiatria Infanto-

Adolescente, dependiente del Hospital Guillermo Grant Benavente.
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3.2 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
Objetivo General:
Determinar factores asociados a la carga del cuidador informal de nifos,
nifias y adolescentes con trastornos mentales que asisten al Centro Ambulatorio
de Salud Mental y Psiquiatria Infanto Adolescente del Hospital Guillermo Grant

Benavente.

Objetivos Especificos:
» Caracterizar sociodemogréaficamente la poblacion de cuidadores informales

de pacientes que asisten al Centro Ambulatorio de Salud Mental y
Psiquiatria Infanto-Adolescente durante los meses de junio y septiembre de
2017.

» Determinar la prevalencia del sindrome de carga del cuidador en la muestra
de cuidadores informales de nifios, nifias y adolescentes con trastornos
mentales.

= Determinar la relacion entre el tipo de trastornos mentales de nifios, nifias y
adolescentes con la presencia del sindrome de carga del cuidador.

» Establecer si la presencia de algun problema de salud mental, en el
cuidador informal, tiene relacion con la presencia del sindrome de carga del
cuidador de nifios, nifias y adolescentes con trastornos mentales.

= Determinar si el tiempo en que nifios, nifias y adolescentes han estado
recibiendo intervencion en salud mental influye en el nivel de carga de sus
cuidadores.

= Establecer la relacién entre funcionamiento familiar y carga del cuidador en
cuidadores informales de nifios, nifias y adolescentes con trastornos

mentales.
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3.3DISENO DE INVESTIGACION

La presente investigacion corresponde a un estudio descriptivo y correlacional
de cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con trastornos mentales. Corresponde a

un estudio transversal, ya que se realizé una medicién en un solo momento.

3.4HIPOTESIS

En relacion con los objetivos propuestos se plantearon las siguientes hipotesis

Hipotesis 1.

El trastorno de espectro autista es el trastorno al que se asociara mayor carga de
cuidadores informales de nifios, nifias y adolescentes con psicopatologia.

Hipotesis 2.

Los cuidadores informales de nifios, nifias y adolescentes con algun trastorno mental
en comorbilidad con discapacidad intelectual tendran mayores niveles de carga que
los cuidadores de nifios, nifias que no presentan discapacidad intelectual

Hipdtesis 3.

Los sintomas conductuales en nifios, nifias y adolescentes con trastornos mentales
generan mayor carga en los cuidadores informales que otras sintomatologias
presentes en los nifos, nifias y adolescentes.

Hipotesis 4.

Los cuidadores informales que presentan problemas de salud mental presentaran
niveles de carga mayor que los cuidadores que no presentan problemas de salud
mental.

Hipotesis 5.

Los nifios, nifias y adolescentes con trastornos mentales que tienen un tiempo mayor
de intervencion en salud mental generan menos carga en el cuidador que aquellos
nifios, niflas y adolescentes que estan comenzando a recibir atenciones
especializadas en salud mental.

Hipotesis 6.

La disfuncionalidad familiar se relacionara con un mayor nivel de carga del cuidador

de niflos, nifias y adolescentes.
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3.5 PARTICIPANTES

El universo corresponde a la poblacidon de pacientes del Centro Ambulatorio
de salud mental y psiquiatria infanto-adolescente del Hospital Guillermo Gran
Benavente. En el afio 2017 la cantidad de pacientes atendidos en el Centro fue de
aproximadamente cuatrocientos pacientes, durante los meses de julio a
septiembre del presente afio se presentaron trescientos pacientes
aproximadamente. ElI anico criterio de inclusion fue que sean nifios, nifias y
adolescentes atendidos en este centro, con un diagnostico psicopatolégico, con
edades entre 5y 16 afos.

Como criterios de exclusion se considerd que el cuidador no estuviera en
condiciones psicoldgicas para contestar los cuestionarios en el momento de la
entrevista por estar bajo los efectos del alcohol o bajo un cuadro de origen
psicotico activo. De igual modo un criterio de exclusion fue que los cuidadores
recibieran una remuneraciéon por realizar la actividad de cuidado. Ninguno de los
participantes de la presente investigacion mantuvo los criterios de exclusion antes
sefialadas. Esto fue facilitado debido a que la invitacion a participar la realizaban
los profesionales del Centro ambulatorio de salud mental y psiquiatria infanto
adolescente en forma posterior a que recibieran la atencion de salud mental que
les correspondiera, considerando para esto los criterios de exclusion y la
voluntariedad de los cuidadores.

El muestreo fue intencionado no probabilistico. Se invitd a participar a
los cuidadores primarios informales de nifios, nifias o adolescentes con presencia
de psicopatologia atendidos en el Centro ambulatorio de Salud Mental vy
Psiquiatria Infanto Adolescente del Hospital Guillermo Grant Benavente.

Para el presente estudio se estimO la participacion de 150 cuidadores
voluntarios; sin embargo; 160 cuidadores fueron invitados a participar en las
entrevistas, 21 de estos se negaron a realizar la contestacion de los instrumentos

con las entrevistadoras. El namero total de participantes fue de 139 cuidadores,
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de los cuales ciento treinta y uno fueron mujeres y ocho, hombres. El
procedimiento de evaluacion en profundidad a cada cuidador exigia un tiempo

minimo de treinta minutos por entrevista.

3.6 INSTRUMENTOS

1. Encuesta de datos sociodemogréaficos y antecedentes de la
enfermedad:

Esta encuesta fue disefiada expresamente para esta investigacion y con el
fin de obtener datos sociodemograficos tanto del nifio como del cuidador.
Considero los siguientes aspectos:

a) Edad del nifio, nifia o adolescente

b) Sexo de nifio, nifia o adolescente

c) Asistencia al sistema escolar del nifio, nifia o adolescente.

d) Diagndéstico psicopatologico primario del nifio, nifia o adolescente.

e) Condicion asociada de discapacidad intelectual del nifio, nifia o
adolescente.

f) Tiempo de intervencién en Salud Mental Especializada nifio, nifia o
adolescente.

g) Adaptabilidad y funcionamiento en el sistema escolar de nifio, nifia o

adolescente.

2. Cuestionario de Salud de Goldberg en su version abreviada de 12
preguntas (GHQ-12).

Creado por D. Goldberg con el objetivo de medir malestar psiquico en forma
general. Es un instrumento que evalla salud mental auto percibida, es decir, la

evaluacion que hace el individuo de su estado de bienestar general,
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especialmente en lo que se refiere a la presencia de ciertos estados emocionales.
Esta prueba fue creada como un cuestionario auto administrado de lapiz y papel,
cuyos items surgen de estudios sobre enfermedades mentales y la experiencia
clinica del grupo de trabajo de Golbert.

El cuestionario original consistia en 60 preguntas, elaborandose
posteriormente versiones mas cortas de 30, 28 y 12 items. Esta ultima es la que
se utilizo en esta investigacion. Esta version abreviada ha probado ser tan efectiva
como las versiones mas extensas (Fullerton, Acufia, Lorenzana, Cruz, & Neil,
2003).

Estos doce items son proposiciones que deben ser respondidas escogiendo
una de cuatro posibles respuestas. Su puntuacion se realiza asignando cero a las
2 primeras respuestas de cada enunciado y un uno a las ultimas. De esta manera
se obtiene un puntaje total, estableciéndose diversas categorias segun la

puntuacion obtenida por el sujeto.

Cuadro N° 1. Clasificacion de puntajes obtenidos en el Cuestionario de Salud de
Goldberg
(Fullerton, Lorenzana, Cruz & Neil, 2003)

Puntaje Categoria

0-4 Ausencia de Psicopatologia

5-6 Psicopatologia Subumbral

7-12 Indicativos de presencia de
Psicopatologia

Los puntajes de corte sefialados son los aplicados en la investigacion de
sintomas psicoldgicos en la atencion primaria, presentando en estudios una alta
correlacion con diagndsticos psiquiatricos (Fullerton, Acufia, Florenzano, Cruz &

Well, 2003). Se describe una sensibilidad del 78% y un valor predictivo del 55%
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(Araya, Wynn & Lewis, 1992). El instrumento tiene una alta consistencia interna,

con un alfa de Cronbach de .82.

3. Escala de carga del cuidador de Zarit

Es la escala mas utlizada a nivel internacional. Ha sido estudiada en
diversos idiomas incluyendo espafiol. Consta de 22 preguntas tipo Likert de 5
opciones (1-5 puntos), cuyos resultados se suman en un puntaje total (22-110
puntos). De acuerdo con estos resultados se clasifica al cuidador en: Ausencia de
carga, Carga ligera o Carga intensa. La carga ligera representa un factor de riesgo
para generar carga intensa. Esta Ultima se asocia a mayor morbimortalidad
médica, psiquiatrica y social del cuidador.

En la adaptacion de este instrumento en Chile demostr6 validez de
constructo convergente, correlacionando con la escala denominada “Indicador
Unico de Carga” (r = .51; p < .05). En el presente estudio mostrd un coeficiente de
alpha de Cronbach de 0.85.

Cuadro Ne° 2. Clasificacion de puntajes obtenidos en la Escala de Carga del
cuidador Zarit, con puntajes de corte dados en la adaptacion chilena (Breinbauer
et al, 2009).

Puntaje Categoria
<46 Ausencia de carga
47-55 Carga ligera
=56 Carga intensa

4. APGAR familiar de Smilkstein

Creado por el Dr. Gabriel Smilkstein de la Universidad de Washington en

1978, el APGAR mide el funcionamiento de la familia a través de la satisfaccion
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del entrevistado con su vida familiar (Jara, Maddaleno, Florenzano & Salazar,
1989). Esta prueba se considera un instrumento de tamizaje sobre el estado
funcional de la familia y consta de cinco items. Maddaleno et al (1987) tradujeron
el cuestionario y posteriormente observaron que presentaba adecuadas
propiedades psicométricas en la poblacion en que lo emplearon en Chile. Una
desventaja que presenta es ser muy general; sin embargo, permite una
aproximacion a los conflictos al interior de la familia, especialmente si se aplica a
diferentes miembros.

Smilskein define familia como un grupo psicosocial entre quienes hay un
acuerdo de apoyarse mutuamente, estableciendo como criterios de
funcionamiento familiar sano la adaptabilidad, participacién, gradiente de
crecimiento, afecto y resolucién (Jara, Maddaleno, Florenzano & Salazar, 1989).
Estos componentes fueron traducidos en una pauta de cinco preguntas, la cual es
respondida en un cuestionario de autoaplicacion. La puntuacion obtenida sefiala la
percepcion del sujeto respecto al estado funcional de la familia. El puntaje del
cuestionario fluctda entre los 0 y 10 puntos. Se concede 0 puntos cuando el sujeto
responde casi nunca, 1 punto a veces y 2 casi siempre. El puntaje total de la
escala da origen a tres categorias (Familia funcional; Disfuncional, Gravemente
perturbada). La brevedad del instrumento se considera una desventaja, siendo
solamente considerado como un instrumento de tamizaje de la dinamica familiar,
habiendo demostrado en estudios chilenos una especificidad de un 84% y una
sensibilidad de un
89% en la presencia de un problema de salud mental dentro de la familia
(Baeriswyl, 2007, cit en Pineda, 2011). En el presente estudio tuvo un coeficiente
de alpha de Cronbach de 0.768.

Cuadro N° 3. Clasificacién de puntajes obtenidos en el APGAR familiar de
Smilkstein (Pineda, 2011)

Puntaje Categoria
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0-3 Familia gravemente perturbada

4-6 Familia disfuncional

7-10 Familia funcional

5. Cuestionario CBCL de Achenbach

El Child Behavior Checklist (CBCL) (Achenbach & Edelbrock, 1991) esta
disefiado para evaluar los problemas de conducta poblacién infantil comprendida
en edad escolar, es decir, entre 6 y 18 afos. Es parte del “Achenbach System of
Empirically Based Assessment”. El inventario CBCL ha sido usado en numerosos
estudios fuera de Estados Unidos, incluyendo comparaciones etiolégicas con
tasas de prevalencia, en Australia, Chile, Holanda, Puerto Rico y Tailandia. La
estructura factorial de CBCL obtenida para nifios de Norte América también ha
sido comparada con la estructura factorial obtenida para nifios de otras culturas.
La version de la CBCL y utilizada genera 8 sindromes agrupados en 8 subescalas.
Las escalas de aislamiento, quejas somaticas, y ansiedad/depresion comprenden
la dimensién de problemas internalizados, mientras que las escalas de conductas
delictivas y conducta agresiva comprenden la dimensiébn de problemas
externalizados. Las escalas de problemas de pensamiento, sociales y de atencién
no pertenecen a ninguno de estos dos grupos (Montiel-Nava, Montiel-Barbero &
Pefa, 2007).

El CBCL es respondido por la madre, padre o figura parental. Esté traducido
a diversos idiomas, incluido el castellano. Sus propiedades psicométricas han sido
corroboradas en diversas investigaciones incluyendo estudios en Chile (Baeriswyl,
2007). El instrumento considera una breve entrevista estructurada, y 113 items de
valoracion de conductas. La puntuacion directa de la escala se obtiene mediante
la suma de las puntuaciones que son respondidas por el cuidador como 0, 1, 2
otorgada a cada item. En el presente estudio la escala de introversidon mostro un

coeficiente de alpha de Cronbach de 0.82 y la de extroversién de 0.87.
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3.7 VARIABLES

3.7.1 Variables Independientes

Variable 1: Trastornos psicopatoldgicos

Definicion conceptual

Los trastornos mentales son patrones de comportamiento de significacion clinica
gue aparecen asociados a un malestar emocional o fisico de la persona, a una
discapacidad, al deterioro en el funcionamiento cotidiano, a la pérdida de libertad o
incluso a un riesgo significativamente aumentado de implicarse en conductas
contraproducentes o de morir prematuramente (Echeburla et al, 2014). Segun De
la Barra (2012). Entre los diagnésticos psicopatolégicos infanto-adolescentes con
mayor prevalencia estan los trastornos ansiosos, trastornos afectivos, los
trastornos del comportamiento disruptivo, trastornos alimenticios y esquizofrenia,
entre otros. Para la presente investigacion se trabajo considerando los siguientes
grupos diagndsticos: trastornos afectivos, trastornos ansiosos, trastornos de
conducta, trastornos de alimentacion, trastornos de déficit atencional y trastornos
de espectro autista.

Definicién Operacional

Para esta variable se registr6 el diagnéstico primario realizado por el médico
tratante a cada uno de los nifios, niflas y adolescentes. Estos diagndsticos
psicopatologicos fueron obtenidos de la tarjeta de control disponible en el Centro

Ambulatorio de Salud Mental y Psiquiatria Infanto- Adolescente.
Variable 2: Discapacidad intelectual
Definicion Conceptual:

La clasificacion internacional de las enfermedades (CIE — 10) define retraso

mental (actualmente denominada discapacidad intelectual) como un trastorno que
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presenta un desarrollo mental incompleto o detenido, en que se observa un
deterioro de las funciones especificas esperadas para la etapa del desarrollo y
contribuyen al nivel global de inteligencia, a saber, las funciones del lenguaje,
cognoscitivas, motrices y la socializacion (Almonte & Montt, 2012).

Definicion Operacional:

Para el presente estudio se contd con las evaluaciones realizadas por los
profesionales del centro ambulatorio de salud mental y psiquiatria infanto-
adolescente a traves de la escala de inteligencia de Weschler para nifios, tercera
edicidn. La escala antes mencionada fue estandarizada en Chile el afio 2007, y es
utilizada para nifios, niflas y adolescentes entre 6 a 16 afios. La discapacidad
intelectual se diagnostica si el coeficiente intelectual es igual o menor a 69 puntos
(Ramirez & Rosas, 2007).

Variable 3: Tiempo de intervencion en salud mental

Definicion Conceptual

Proceso de intervencion realizado durante un periodo de tiempo, el cual ha tenido
un inicio y continuidad de atencién en el Centro Ambulatorio de Salud Mental y
Psiquiatria Infanto-adolescente, pudiendo valorar la continuidad y permanencia de
la intervencion (Jairot, 2001).

Definicién Operacional:

Para la variable independiente tiempo de intervencion en salud mental, se
consideraron dos rangos de tiempo a) Tiempo de intervencién en salud mental
reciente (pacientes que asisten a entrevista de ingreso con Psiquiatra Infantil), b)
tiempo de intervencion en salud mental continuado (pacientes y familia que llevan
mas de 3 meses de intervencién). Esta informacion fue obtenida de la tarjeta de
control, disponible en el Centro Ambulatorio de Salud Mental y Psiquiatria Infanto-

adolescente.
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Variable 4: Salud Mental del Cuidador

Definicién Conceptual:

Presencia de psicopatologia presentada por el cuidador del nifio, nifia y
adolescente. Se aprecia en la capacidad para afrontar situaciones estresantes, en
donde el sujeto pueda mantener una red de apoyo psicosocial, bienestar
psicoldgico y estado de animo adaptativo (Mora, Martinez & Rosel, 2000).
Definicién Operacional:

Puntaje total obtenido en la escala de Golberg, entre 0 — 12 puntos. De 0 — 4 punto
se califica como ausencia de psicopatologia, de 5 — 6 psicopatologia subumbral y
sobre 7 puntos se considera como indicativos de presencia de psicopatologia
(Fullerton, Florenzano, Cruz, & Weil, 2003).

Variable 5: Funcionalidad familiar

Definicién conceptual:

Smilkstein (1978 cit en Moreno, Echavarria, Pardo & Quifiones, 2014) asegura que
una familia funcional es aquella que logra promover el desarrollo integral de sus
miembros, asi como un estado de salud favorable en ellos, donde cada uno de sus
integrantes manifieste una satisfaccion con el cumplimiento de los parametros
basicos de la funcién familiar, como son adaptacién, participacion, ganancia o
crecimiento, afecto y recursos.

Definicion operacional:

La funcionalidad familiar fue medida a través del APGAR Familiar de Smilkstein,
con un puntaje total entre 0 — 10 puntos. De 0— 3 puntos la familia se encuentra
gravemente perturbada, entre 4 — 6 puntos la familia es calificada como

disfuncional, y entre 7 — 10 puntos la familia es caracterizada como funcional.
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Variable 6: Conductas internalizadas y externalizadas

Definicién Conceptual:

En este estudio se van a concebir la dimension internalizante como la vivencia de
tensién psicologica en el propio sujeto, sintomas de angustia, depresion y estados
alterados de animo, y agrupa los sindromes depresion/ retraimiento, quejas
somaticas y depresion/ansiedad. La dimension externalizante esta relacionada con
sintomas de agresividad, déficit de atencién, hiperactividad, conducta
desorganizada, y agrupa los sindromes de conducta delictiva y conducta agresiva
(Achenbach, 1985; Achenbach, & Rescorla, 2001).

Definicién Operacional:

Esta variable se midié a través del cuestionario Child Behavior Checklist (CBCL),
para evaluar los problemas de conducta poblacion infantil comprendida en edad
escolar; es decir entre 6 y 18 afios. La version de la CBCL utilizada genera 8
sindromes agrupados en 8 subescalas, que a su vez se agrupan en las dos
grandes dimensiones de comportamientos internalizantes. Las escalas de
aislamiento, quejas somaticas, y ansiedad/depresiéon comprenden la dimension de
problemas internalizantes; mientras que las escalas de conductas delictivas y

conducta agresiva comprenden la dimension de problemas externalizantes.

3.7.2 VARIABLE DEPENDIENTE

Variable 1. Carga del cuidador

Definicion conceptual:

Zarit et al (2007) define el término carga como el impacto que los cuidados tienen
sobre el cuidador principal, es decir, el grado en el que la persona encargada de
cuidar percibe que las diferentes esferas de su vida (vida social, tiempo libre,

salud, privacidad) se han visto afectadas por dicha labor.
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Definicion Operacional:

Medido a través del Cuestionario de Zarit, con un puntaje total entre 22 y 110.

Permite describir tres categorias: Ausencia de carga (puntajes entre 22 y 46

puntos), Carga ligera, (entre 47 y 55 puntos) y Carga intensa (puntajes mayores a

56).

En la tabla 1 se presenta una sintesis de las variables independientes y

dependientes consideradas en la investigacion, con los respectivos instrumentos

empleados para medirlas.

Tabla 1. Variables e instrumentos de evaluacién

Variables dependientes

Instrumentos

Carga del cuidador

Cuestionario de Zarit

Variables independientes

Instrumentos

Tiempo de intervencion en salud mental
Trastorno mental

Discapacidad intelectual

Conducta externalizada e internalizante
Funcionalidad familiar

Salud Mental del cuidador

Encuesta de datos sociodemogréficos

Tarjeta de control del paciente

Cuestionario CBCL de Achenbach
APGAR familiar de Smilkstein
Cuestionario de Salud General (GHQ-12)
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3.8PROCEDIMIENTO

Para realizar el presente estudio se solicitd aprobacion al Comité de
investigacion del Hospital Guillermo Grant Benavente, la que fue obtenida el 17 de
julio de 2017. Luego de esta autorizacidn, se presentd el proyecto al personal
administrativo, médico y profesional no médico del Centro ambulatorio de Salud
Mental y Psiquiatria Infanto Adolescente del Hospital Guillermo Grant Benavente,
en la ciudad de Concepcion, provincia de Concepcion. Se expuso al equipo los
componentes de la investigacion, esto tuvo por objeto favorecer la derivacion de
cuidadores informales durante los controles médicos con los nifios, nifias y
adolescentes, para el proceso de entrevistas. Como incentivo a la participacion en
la entrevista se gestd una retribucion por concepto de pasajes (monto referido
para la locomocion colectiva del Gran Concepciéon a la fecha de la toma de
informacion).

Para la investigacion se refiri6 como cuidador informal a las personas que
no pertenecen a ninguna institucion sanitaria ni social y que cuidan a personas, en
este caso niflos, nifias y adolescentes, que, por lo general, viven en el domicilio
del paciente o pasan la mayor parte del tiempo con ellos. En relacién con lo
anterior se conté con los cuidadores de los pacientes que acuden al Centro
ambulatorio de Salud Mental y Psiquiatria Infanto Adolescente, quienes fueron
derivados o reclutados para el estudio. A los cuidadores que asistieron de forma
voluntaria a estas entrevistas se les solicité lectura y firma del consentimiento
informado; la lectura del consentimiento fue acompafiada por el entrevistador, y
este aclaré dudas manifestadas por el o la cuidadora. A quienes consintieron, se
les administr0 un cuestionario sociodemografico, la version de 12 items del
Cuestionario de Salud General (GHQ-12), la escala de carga de Zarit, APGAR
familiar de Smilkstein y el Cuestionario CBCL de Achenbach

Para este estudio se accedi6 a la tarjeta de control de pacientes Unidad

Infanto Juvenil, con objeto de observar el tiempo de intervencion en el Centro de
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Salud Mental y Psiquiatria Infanto-adolescentes, el diagnéstico primario dado por
el Psiquiatra Infantil y presencia de discapacidad intelectual.

Para la aplicacion de los instrumentos se conté con dos entrevistadoras
quienes fueron capacitadas para administrar los cuestionarios dentro de las
instalaciones del Centro ambulatorio de Salud Mental y Psiquiatria Infanto
Adolescente. En relacidén con las entrevistadoras, éstas fueron alumnas de quinto
aflo de Psicologia con nociones de entrevista clinica. Las entrevistadoras
estuvieron durante todos los dias de la semana en los horarios de atencion del
centro, esto para facilitar la toma de informacion de los cuidadores que
voluntariamente participaran de la muestra.

Con objeto de resguardar la confidencialidad, los datos y antecedentes
personales seran mantenidos con estricta reserva por el investigador y
encuestador. Para esto al concluir la aplicaciéon de los instrumentos, cada nombre
fue asociado a un seudonimo en formato numerico.

Al concluir la fase de aplicacion de entrevista se llevé a cabo la realizacion
de la base de datos y la digitacion de cada una de las encuestas en una planilla
Excel; se realizaron los analisis de datos mediante el programa computacional
estadistico especializado; el Programa SSPS version 23. En el software, se llevo a
cabo la transformacién de variables a fin de contar con los datos necesarios para
este estudio. El periodo de evaluacion se desarroll6 entre los meses de julio y
septiembre de 2017.

ANALISIS ESTADISTICO

En primer lugar, se realizaron analisis exploratorios y descriptivos de cada
una de las escalas administradas (medias y desviaciones tipicas) de las variables
dependientes e independiente bajo estudio. Los coeficientes utilizados fueron los
de Shapiro-Wilks para evaluar normalidad. Las diferencias de promedios de las
medias obtenidas variables fueron realizadas con pruebas t-student y ANOVA.

También se realizaron correlaciones de Spearman entre las variables estudiadas.
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4. RESULTADOS

ANALISIS EXPLORATORIOS

El analisis exploratorio tuvo como fin detectar anomalias en los datos
registrados, y observar la adecuacion general de las variables a los supuestos
propios de los analisis paramétricos. Se utilizd el test de Shapiro Wilk para
evaluar la normalidad de los datos. Se encuentra en las variables evaluadas una
distribucion normal y una homogeneidad de la varianza. La mayoria de las
variables mostré una distribucion normal lo que permiti6 el uso de pruebas

paramétricas.

Andlisis de supuestos

Previo al contraste de las hipétesis de investigacion se revisan los

supuestos de normalidad, independencia y esfericidad de los resultados

obtenidos.
Tabla 2.

Test de Shapiro Wilk para la evaluacion de la normalidad de datos
Variables w \Y z Prob>z
Carga del Cuidador 0.98 1.57 1.01 0.15
Funcionalidad familiar 0.90 10.40 5.28 0.00
Salud mental del
cuidador 0.98 1.09 021 041
Conducta Internalizante 0.97 2.75 228 0.01
Conducta Externalizante 0.98 1.41 0.78 0.21
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4.1 ANALISIS DESCRIPTIVOS

4.2 Caracteristicas generales de la muestra

El nimero total de participantes fue de 139 cuidadores el 94,2% de la
muestra fue de sexo femenino, mientras el 5,8% corresponde a sexo masculino.
En cuanto al tiempo de dedicacion el total de los cuidadores de los nifios, nifias y
adolescentes refieren un cuidado todos los dias de la semana. En relacion con la
ocupacion los cuidadores refieren como ocupacion principal ser duefia de casa

con un 70,14%, mientras que el 20,86% refiere como ocupacién trabajar.

Tabla 3

Distribucién de la Muestra de nifios, nifias y adolescentes seguin Sexo.

Sexo N %

Hombres 81 58,27
Mujeres 58 41,73
Total 139 100,00

En relacién con los nifios, nifias y adolescentes existio un mayor porcentaje
de pacientes infantiles de sexo masculino (58,3%). En cuanto al rango de edad de
los pacientes un 42,4% de los nifios, nifias y adolescentes esta entre los 6 y 11
afos, siendo mayor la poblacion con rango de 12 a 16 afios, con un 57,6%. La
totalidad de los nifios, nifias y adolescentes se mantenian escolarizados, ya sea

en un establecimiento educacional regular o de nivelacion de estudios.
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Tabla 4

Presencia de discapacidad intelectual en nifios, nifias y adolescentes

Tipo N %
Presenta discapacidad intelectual 24 17,3
No presente discapacidad intelectual 115 82,7

De acuerdo a los registros clinicos, un 17,3% de los participantes presenta
algun grado de discapacidad intelectual, mientras que 82,7% de los casos tendria

un nivel intelectual superior a este rango.

Tabla 5
Tipos de trastornos clinicos en nifios, nifias y adolescentes de 6 a 16 afios
Cod. Trastorno Tipo N %
1 trastorno de conducta 23 16,50
2 trastorno de déficit atencional 44 31,70
3 trastorno de espectro autista 29 20,90
4 trastorno alimentario 9 6,50
5 trastornos de ansiedad 7 5,00
6 trastornos afectivos 27 19,40
Total 139 100,00

La informacién acerca del diagndstico de los nifios, nifias y adolescentes se
obtuvo a través de los registros clinicos. El grupo diagnéstico que presenté mayor
prevalencia fue el de trastorno de déficit atencional con un 31,7% (n=44), seguido

por los trastornos de espectro autista con un 20,9% (n=29).
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Tabla 6
Estadisticos descriptivos para la muestra total y variables independientes,
funcionalidad familiar, Salud mental del cuidador, tiempo de intervencién en salud

mental y discapacidad intelectual; y variable dependiente carga del cuidador.

Variable N Minimo Maéaximo M DE
Carga del cuidador 139 26 110 60,40 17,97
Funcionalidad familiar 139 1 10 7,55 2,64
Salud mental del cuidador 139 1 12 5,65 3,12
Tiempo de intervencién en salud 139 1 2 1,89 0,30
mental

Conducta internalizada 29,50 11,44
Conducta externalizada 23,47 11,47
Discapacidad intelectual 139 0 1 0,17 0,38

Del andlisis de la tabla anterior, se desprende que la carga del cuidador
tuvo una media de 60.40 (DE=17.98) para la muestra total. En cuanto a las
puntuaciones de funcionalidad familiar, se obtuvo una media de 7.55 (DE=2.65)
para la muestra total. En cuanto a la salud mental cuidador, se obtuvo una media
de 5.65 (DE=3.13) para la muestra total. En tanto que el tiempo de intervencién en
salud mental, se obtuvo una media total de 1,89 (DE = 0,30). En cuanto a la
discapacidad intelectual, se obtuvo una media de 0,17 (DE= 0,38).

Sobre la conducta internalizada, se observa un menor nivel en los hombres
(M=26.72; DE=9.20), en comparacion con las mujeres (M=33.38; DE=13.10). En
contraste con esto, la conducta externalizada es mayor en los hombres (M=25.33;
DE=11.96) al comparar con las mujeres (M=20.88; DE=10.29) (Tabla 5).
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Estadisticos descriptivos para la muestra total y sexo de nifios, nifias y

Tabla 7

adolescentes, sobre variables independientes conducta internalizante y

externalizante.

Total Sexo
Muestra
Variable DE Hombre DE Mujer DE
M M M
Conducta 29,50 11,44 26,72 9,20 33,38 13.10
internalizada
Conducta 23,47 11,47 25,33 11,96 20,88
externalizada
Tabla 8

Presencia de conducta internalizante y externalizante de acuerdo con el

cuestionario CBCL versién 6 a 18 afos.

Tipo N %

Conducta internalizante 91 65,5
Sin conducta internalizante 48 34,5
Conducta Externalizante 58 41,7
Sin conducta externalizante 81 58,3

En relacion con la conducta externalizante se puede apreciar que el 41,7%

de los cuidadores reportan que los nifios, nifias y adolescentes mantendria este

tipo de conducta. Por su parte en relacion con la conducta internalizante se

observa que un 65.5% de los nifios, nifias y adolescente presentarian este tipo de

conducta.
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4.3 ANALISIS EXPLORATORIO DE DATOS Y VARIABLE

En relacién a la totalidad de participantes el 74,80% de los cuidadores de nifios,

nifias y adolescentes presentaria carga del cuidador, mientas que 35 cuidadores

(25,20%) tendrian ausencia de carga del cuidador.

Tabla 9
Presencia de carga del cuidador en muestra total de cuidadores
Carga N %
Presencia de Carga 104 25,20%
Ausencia de carga 35 74,80%
Total 139 100,00

Psicopatologia infantil y carga del cuidador

Tabla 10

Tipos de trastornos mentales en nifios, niflas y adolescentes de 6 a 16 afios y

presencia de carga del cuidador

Tipo N % % Presencia  %Ausencia
de carga de carga
trastorno de conducta 23 16,5 78,26 21,74
trastorno de déficit 44 31,7 68,18 31,84
atencional
trastorno de espectro autista 29 20,9 89,66 10,34
trastorno alimentario 6,5 77,78 22,22
trastornos de ansiedad 7 5,0 28,57 71,43
trastornos afectivos 27 19,4 77,78 22,22
Total 139 100
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La informacion acerca del diagndstico de los nifios, nifias y adolescentes se
obtuvo a través de los registros clinicos. El grupo diagndstico que presento mayor
prevalencia fue el de trastorno de déficit atencional, seguido por los trastornos de
espectro autista. En todos los grupos diagndsticos la presencia de carga para el
cuidador fue elevada, con excepcién de la categoria diagnostica trastornos

ansiosos, donde cerca de un 30% de las familias informaron presencia de carga.

ANALISIS UNIVARIADO

Se realizaron ANOVAS de un factor para analizar si existen diferencias de
medias significativas en caga en funcion de las variables estudiadas. A
continuacion, se realizd la prueba post hoc de Tukey para saber donde se
focalizan estas diferencias

El analisis de los resultados indica que efectivamente existen diferencias
estadisticamente significativas al comparar el estrés de los cuidadores segun los
distintos trastornos, F(6,13)=2.31; p<0.05 (Tabla 10).

Tabla 11.
Anova para el andlisis del factor trastorno del nifio y carga del cuidador como

dependiente.

Fuente SC Gl MC F P
Entre 4238.17 6 706.36 2.31 0.0374
Grupos

Intra Grupos 40359.27 132 305.75

Total 44597.44 138 323.17
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Para determinar cuales de los trastornos diferian entre si, se realizo la
prueba HSD de Tukey. El analisis permite identificar que la Unica diferencia
estadisticamente significativa se encuentra en la comparacion entre los trastornos
de autismo (M=66.52; DE=19.62) y ansiosos (M=43.29; 10.93), t(137)=-3.15;
p<0.05.

Tabla 12.
Comparacion de hsd de Tukey para ANOVA de trastorno del nifio y carga del
cuidador.
Turkey
Total Zarit Contrast SE T P> [t]
Cod. Trastorno*
2vs1l -8,07 4,49 -1,79 0,55
3vsl 1,04 4,88 0,21 1,00
4vs1l -6,81 6,87 -0,99 0,95
5vs1l -22,19 7,54 -2,94 0,05
6vsl -7.14 5,50 -1,30 0,85
3vs2 9,11 4,18 2,18 0,31
4vs 2 1,26 6,39 0,20 1,00
5vs?2 -14,12 7,11 -1,98 0,42
6 vs 2 0,92 4,89 0,19 1,00
4vs 3 -7,85 6,67 -1,18 0,90
5vs 3 -23,23 7,36 -3,15 0,03
6vs3 -8,18 5,24 -1,56 0,70
5vs4 -15,38 8,81 -1,75 0,58
6 vs 4 -0,33 7,13 -0,05 1,00
6vs5 15,05 7,78 1,93 0,45

*Cod. Trastorno: para la tabla anterior se consideraron como coédigos de
trastornos para los grupos diagnostico encontrados en el presente estudio. Cod.

Trastorno 1 = trastorno de conducta; Cod. Trastorno 2 = trastorno de déficit

atencional; Cod. Trastorno 3 = trastorno de espectro autista; Cod. Trastorno 4

trastorno alimentario; Cod. Trastorno 5 = trastornos ansiosos; Cod. Trastorno 6

trastornos afectivos.
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Para evaluar la hipétesis que plantea que los nifios, niflas y adolescentes
con trastornos mentales que tienen un tiempo de intervencién en salud mental
mantenida generan menos carga en el cuidador que aquellos nifios, nifias y
adolescentes con un tiempo de intervencidon en salud mental, se procedid a
realizar una ANOVA de un factor.

Los resultados indican que las diferencias en Carga del cuidador no son
estadisticamente significativas entre los distintos tiempos de tratamiento, F
(2,13)=0.54; p>0.05.

Tabla 13.
Tabla Anova para el andlisis del factor tiempo de tratamiento y carga del cuidador
como dependiente.

Fuente SC Gl MC F P
Entre 356.15 2 178.08 0.54 0.58
Grupos

Intra Grupos 44211.88 135 327.50

Total 44568.04 137

Para realizar el contraste de la hipétesis que plantea que los cuidadores
informales de nifios, niflas y adolescentes con algun trastorno mental con
comorbilidad con discapacidad intelectual tendran mayores niveles de carga que
los cuidadores con psicopatologia sin discapacidad intelectual, se realizd un
analisis de t de Student para muestras independientes. Los resultados indican que
existe una diferencia estadisticamente significativa entre ambos grupos, t(137)=-
1.88; p<0.05. En patrticular, los cuidadores de aquellos nifios con discapacidad
intelectual (M= 66.25; DE=3.94) presentan mayores niveles de carga que aquellos

gue cuidan a nifios que no padecen discapacidad intelectual (M=59.10; DE=1.63).
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Del analisis de la tabla 13 se destaca que la relacion entre carga del
cuidador y salud mental es directa de intensidad fuerte y estadisticamente
significativa rs(137)=0.57; p<0.05. En contraste, la relacion de la carga del
cuidador con funcionalidad familiar es inversa de intensidad débil y
estadisticamente significativa rs(137)=-0.23; p<0.05. En cuanto a la relacién entre
funcionalidad familiar y salud mental del cuidador, los resultados muestran que la
relacion es también inversa de intensidad moderada y estadisticamente
significativa rs(137)=-0.44; p<0.05.

Finalmente, se procedid a realizar correlaciones entre carga y algunas de
las variables del estudio. Como se observa en la Tabla 13, la carga del cuidador
esta relacionado de forma directa con una intensidad moderada tanto con la
conducta internalizada como con la conducta externalizada, rs(137)=0.45; p<0.05y
rs(137)=0.44; p<0.05, respectivamente. Ademas, ni la conducta internalizada,
rs(137)=-0.08; p>0.05, como la conducta externalizada, rs(137)=-0.08; p>0.05,
estan asociadas a las puntuaciones de funcionalidad familiar.

Tabla 14
Correlaciones de Spearman entre las variables Apgar, Goldberg y Estrés del
Cuidador de Zarit.

1 2 3 4 5
1 Funcionalidad familiar -
2 Salud mental del
cuidador -0.44* -
3 Carga del Cuidador -0.23*  0.57* -
4 Conducta -
Internalizada -0.08 0.35* 0.45*
5 Conducta 0.19* -
Externalizada -0.14 0.25* 0.44*
*: p<0.05.
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5. DISCUSION

La presente investigacion se centré en el estudio de cuidadores informales
de nifios, nifias y adolescentes con psicopatologia infantil. Se realizé la evaluacién
de distintas posibles variables intervinientes en relacion a la presencia de carga en
el cuidador: la salud mental del cuidador, la funcionalidad familiar, tipo de trastorno
y tiempo de asistencia a centro de atencion en salud mental secundario.

A fin de lograr una mayor claridad en los comentarios de esta tesis, se iran
discutiendo los hallazgos de este estudio siguiendo el orden secuencial de los

objetivos e hipétesis planteadas.

Caracterizaciéon de la poblacién de cuidadores informales

En cuanto a las caracteristicas de la muestra, el 94,2% de cuidadores
informales fue de sexo femenino; en relacién con el tiempo de dedicacion de los
cuidadores, ellos refieren un cuidado todos los dias de la semana. En relacion con
la ocupacion de los cuidadores, éstos refieren como ocupacion principal ser duefia
de casa con un 70,14%, mientras que el 20,86% refiere como ocupacion trabajar.
Lo anterior es concordante con lo encontrado en la literatura (Segui et al, 2008).

Como es habitual en estudios en poblacién clinica infanto adolescente (en
particular en la poblacion infantil), existi6 un mayor porcentaje de pacientes
infantiles de sexo masculino 58,3%. En cuanto al rango de edad de los pacientes
un 42,4% de los nifios, nifias y adolescentes estaba entre los 6 y 11 afios, siendo

mayor la poblacion con rango de 12 a 16 afios con un 57,6%.
Carga del cuidador informal
El estudio revela que un 74,8% de los cuidadores informales tendrian

presencia de carga del cuidador, lo que seria superior a lo encontrado en estudios

previos relacionados con la carga de cuidadores de nifios, nifias y adolescentes

45



con psicopatologia (Dada, et al, 2011). Estos resultados se asemejan al estudio de
Yotani, Ishiguro, Sakai, Ohfuji, Fukushima & Hirota (2014), que observé un 69% de
carga en cuidadores de nifios y nifias con necesidades especiales de atencion.
Esta carga se podria explicar desde los estudios de Liu, Lambert & Lambert (2007)
quienes encuentran que los cuidadores de nifios con enfermedades mentales
experimentan mayor presion en sus vidas, ademas de la pérdida en su tiempo de
ocio. Anderson y Mohr (2003) refieren que la diversidad de las necesidades de
estos jovenes y la gravedad de la enfermedad contribuyen a la percepcién de que
esta es una poblacion dificil de tratar. Estos cuidadores tienen como carga
adicional el lidiar con el estigma, la preocupacion sobre lo que depara el futuro
para su hijo, el trabajo perdido y el costo del tratamiento. También pueden estar
expuestos al abuso verbal, explosiones de temperamento y agresion fisica;
haciéndolos mas susceptibles al estrés psicolégico, mayor riesgo de morbilidad

psiquiatrica y a los altos niveles de carga del cuidador (Ambikile & Outwater, 2012)

Psicopatologia infantil y carga del cuidador informal

Los resultados muestran una relacion entre la presencia de psicopatologia
infantil con la presencia de carga del cuidador. Segun estudios previos en general
los cuidadores de niflos con trastornos del neurodesarrollo informan
sistematicamente niveles mas altos de estrés y carga en comparacion con los
padres de nifios con desarrollo neurotipico (Hayes & Watson 2013; Rao & Beidel
2009).

Los resultados indican que los grupos diagnosticos tendrian relacion con la
presencia de carga. De estos el grupo diagndstico con mayor presencia de carga
en el cuidador serian los trastornos de espectro autista. Los cuidadores de nifios
con trastorno del espectro autista suelen estar muy estresados debido a los
diferentes desafios que enfrentan en la prestacion de cuidados; no solo deben
manejar las conductas problematicas de sus hijos, también hacer frente al estigma

social dirigido hacia sus hijos y hacia ellos mismos. Las reacciones sociales
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negativas que reciben estos padres en las vidas diarias pueden acarrearles una
alta carga y aumentar los riesgos de problemas de salud mental (Chang & Lam,
2017).

Entre los grupos diagndsticos, el que presentaba menor relacion con la
carga del cuidador es el trastorno ansioso. Esto se explicaria segun Meltzer et al
(2011) debido a la menor persistencia de los trastornos ansiosos frente a los
trastornos de conducta; ademas, la sintomatologia ansiosa tiende a ser menos
perturbadora para el entorno, lo que puede explicar las menores tasas de carga
del cuidador. También es posible que tener un nifio con un desorden emocional
sea mas susceptible de atraer simpatia y apoyo, mientras que los padres de nifios
con conductas desafiantes pueden temer ser culpados o se culpan a si mismos
por las dificultades de sus hijos.

En cuanto a la presencia de comorbilidad con discapacidad intelectual, se
observé una mayor asociacion con carga del cuidador, respecto a otros nifios,
nifias y adolescentes con trastorno mental sin discapacidad intelectual. Lo anterior
es concordante con los estudios de Bhatia et al. (2015) quienes observaron que un
85% de los cuidadores de pacientes con discapacidad intelectual percibia carga
del cuidador y presentaba indicadores de patologia de salud mental. Lo anterior
puede corresponder a que la tarea de cuidar a personas con discapacidad
intelectual implica dedicar atencion e interés, ademas de asistir a quien a veces no
lo desea o se rehlsa, con quienes es dificil generar un dialogo comprensivo. Por
otra parte, la no consecucion de objetivos 0 metas esperables para grupo etario

genera mucha frustraciéon (Ignacio & Montaner, 2008).

Conductas externalizantes e internalizantes y carga del cuidador informal
En el presente estudio establece que tanto las conductas internalizantes

como externalizantes presentan relacion con presencia de carga del cuidador. Lo

que seria concordante con el estudio realizado por Moreno, Echavarria, Pardo &
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Quifiones (2014) quienes concluyen que los problemas conductuales de
internalizacion y externalizacion en los nifios se asocian significativamente con la
angustia subjetiva y objetiva de los padres. Esto sugiere que los cuidadores
pudiesen adoptar distintas formas de intervenir para adaptarse a estas conductas,
lo que de igual modo podria generar una carga en el cuidador, en este sentido la
cantidad de energia gastada por los padres cuyo hijo mantenia una conducta
internalizante, quienes buscan proteger y apoyar a un nifio que se considera
vulnerable o emocionalmente fragil. Por otro lado, al existir al conducta
externalizante, los cuidadores probablemente experimentaran mayor preocupacion
sobre el futuro de sus hijos, por el dificil manejo de estos sintomas y la constante
dificultad para lograr cambios en el nifio, nifia o adolescente, el comportamiento de
externalizacion es perturbador y dificil de manejar, hace que el papel del cuidador
sea mas desafiante y claramente agrega un estrés considerable al cuidador y a la
familia (Gross, Shaw, Moilanen, Dishion y Wilson, 2008; Meltzer et al. 2011,
Cadman et al, 2012).

Sorprende que si que la relacién entre la carga y los comportamientos
externalizados e internalizados haya sido de una magnitud equivalente. De
acuerdo a lo sefalado antes, y concordantemente con la menor relacién de la
carga con trastornos ansiosos, se habria esperado una mayor relaciébn con
comportamientos externalizados que con internalizados. En parte la explicacion

puede estar en la alta coexistencia de ambos tipos de conductas.

Salud mental en el cuidador informal

El presente estudio mostré que la relacion entre carga del cuidador y salud
mental es directa de intensidad fuerte y estadisticamente significativa Otros
estudios también muestran niveles importantes de sintomatologia y/o trastornos en
cuidadores informales de nifios y niflas con trastornos del neurodesarrollo (Segui
et al., 2008; Azambuja, Oliveira, Aguilar, Sica & Avila (2014)
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Esta variable se mostraria como una de las variables determinantes para la
presencia de carga del cuidador. Esto podria tener una relaciéon con que los
cuidadores con psicopatologia podrian considerar el cuidado de un nifio con
psicopatologia con mayor carga. La evidencia disponible sugiere que los nifios,
nifas y adolescentes con psicopatologia tienen mas probabilidades de tener
cuidadores con psicopatologia.

Las dificultades emocionales en la madre pueden afectar su capacidad de
enfrentamiento ante problematicas cotidianas y/o provenientes del trastorno del
nifio, nifia y adolescente, donde el cuidador tendria escasos recursos para
enfrentar las diversas problematicas y reacciones que el nifio, nifia y adolescente
pudiese generar, frente a esto dificilmente este podra brindar un espacio de
contencion al nifio, nifia o adolescente. La morbilidad psiquiatrica puede
precipitarse por altos niveles de la carga del cuidador, o los cuidadores que tenian
una condicién psiquiatrica antes de atender a los nifios con morbilidad psiquiatrica
pueden percibir que el rol es demasiado gravoso, lo que lleva a niveles elevados
de carga informada (Dada et al., 2011).

Tiempo de intervencion en salud mental y carga del cuidador informal

Los resultados no muestran asociacion entre el tiempo de intervencion en
salud mental y la disminucion de carga en el cuidador, observandose que quienes
son cuidadores de nifios que estan recién accediendo a atencidén especializada
presentan niveles de carga equivalentes al de los cuidadores de nifios, nifias y
adolescente que llevan un tiempo de intervencion en salud mental superior a tres
meses de atencion en el centro ambulatorio de salud mental y psiquiatria infanto
adolescente. Esto se explicaria ya que los pacientes atendidos en el nivel
secundario de salud mental presentan mayor severidad en sus trastornos, por lo
que los cuidadores informales, estan en una continua situacion de demandas que
afecta a su vida en el sentido mas amplio del término. Lo anterior debido a que los

nifios que asisten a servicios neuropsiquiatricos especializados tienen un deterioro
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funcional que puede estar asociado con la mayor carga del cuidador y la

morbilidad psiquiatrica Okewole, Dada, Bello-Mojeed & Ogun, 2016). Sin

embargo, se esperaria que la atencion dada al nifio de algin modo impacte
positivamente en sus dificultades y en el nivel de carga asociada que implica su
cuidado. Resultaria relevante indagar qué puede explicar estos resultados. Una
posible explicacion sea que la atencion esté excesivamente centrada en el nifio y
no se ponga suficiente atencion a las necesidades de quienes son sus cuidadores
informales.

De este modo lidiar con los sintomas de sus familiares y navegar por la
atencion médica y otros sistemas, los padres y familiares soportan dificultades
financieras, problemas de relacion, aislamiento social, actitudes perjudiciales
ajenas, interrupcién de las rutinas, estrés, frustracion y agotamiento (Richardson,
Cobham, McDermott & Murray, 2012).

Funcionamiento familiar y carga del cuidador informal

La disfuncionalidad familiar tendria una asociacion inversa a la carga del
cuidador, en contradiccion con lo hipotetizado. Lo que seria concordante con
otros estudios realizados a cuidadores de pacientes infantiles quienes
encontrarian una menor disfuncionalidad familiar en cuidadores de nifios, nifias y
adolescentes (De la Cerda, Riguelme, Guzman & Barron, 2004; Baez, Medina,
Rugerio & Garcia, 2009)

Lo anterior se puede explicar observando que el trastorno mental es un
fenémeno localizado en el familiar diagnosticado, sin embargo, al observar como
un fendmeno que impacta la dinamica psicosocial y la adaptacion de toda la
familia como una unidad (Friedmann et al., 1997, cit en Sanders, Szymanski &
Fiori, 2014). Por tanto, la enfermedad mental en la familia es un poderoso cambio
ambiental y aquellos tedricos que ven a la familia como un sistema organizado y
coherente, asumen que el sistema se esforzara por mantener su integridad frente

a dicho cambio. Los hermanos y otros parientes de personas diagnosticadas con
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un trastorno mental informan una variedad de factores estresantes, que resultan
en una carga. Lo anterior hace imperativo establecer el apoyo social y familiar

recibido por el cuidador informal, como relevante para futuras investigaciones.

5.1 Limitaciones y lineas futuras de investigacion

Es importante sefialar que algunos escolares y sus familias pueden
presentar méas dificultades que otros al enfrentar un trastorno. Esto dependera de
la influencia reciproca entre aspectos del individuo, de la familia y el medio,
resultando en procesos individuales, a pesar de poder presentar condiciones
iniciales similares.

Se estima necesario generar nuevas investigaciones en nifios, nifias y
adolescentes con psicopatologia, considerando ampliar la cantidad de
participantes, para generar analisis estadisticos mas significativos al momento de
evaluar los distintos diagndsticos de trastorno mental relacionados con la carga del
cuidador, esto debido a la diversidad en el nimero de participantes en cada uno
de los grupos diagnadsticos.

Para el presente estudio se consider6 el diagndstico primario realizado por
psiquiatras infantiles, el cual por la normativa nacional puede estar orientado por
algun manual diagnostico, el que puede ser CIE-X o DSM -V en la actualidad, esto
tendria como limitacion la variabilidad en el diagnéstico que pudiese existir entre
los profesionales. En este sentido es relevante indicar que para el presente
estudio solo se consider6 el diagnostico primario del nifio, nifia, y adolescente, y la
comorbilidad con discapacidad intelectual, no considerando la presencia de otra
comorbilidad.

Seria relevante en esta poblacion realizar un estudio longitudinal, en donde
las variables estudiadas sean reevaluadas durante todo el proceso de intervencion
en que el nifio, nifia o adolescente se mantienen en atencion de especialista,
conociendo si hay variaciones en estas y que factores evolutivos como crisis

normativas, crisis familiares podrian ir afectando la carga del cuidador.
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Una variable explicativa en otros estudios que no fue considerada en el
presente estudio es como el apoyo social afectaria la presencia de carga del
cuidador. Por otra parte, para el presente estudio no se realiz6 la evaluacion de
otros estresores que pudiesen afectar el desarrollo de mayor carga en el cuidador
informal, como situacién socioeconomica o enfermedades en otro miembro de la
familia.

En el caso de los cuidadores y la presencia de dificultades de salud seria
relevante especificar el tipo de trastorno que el cuidador presenta, para ver la
interferencia de este tipo de trastorno con la carga del cuidador.

El funcionamiento familiar también sefala interrogantes donde se plantea
como interesante y necesario estudios que incorporen la percepcion de los padres
y hermanos ya que la mayoria de las investigaciones, incluyendo la presente, se
centran en el cuidador principal. Siendo importante conocer a otros actores
relevantes que intervienen en el desarrollo del nifio, nifia o adolescente. Es
necesario indagar en la discrepancia entre los especialistas que atienden al nifio,
que suelen estimar la existencia de disfuncionalidad familiar, y la propia
percepcion de funcionalidad familiar en el cuidador informal, percibiendo estos
altimo mayores indices de funcionalidad que los esperados.

Junto con lo anterior se aprecia como necesario ampliar los estudios
relativos a la salud mental de nifios, nifias y adolescentes, para favorecer la
visualizacion de la carga de los cuidadores informales de estos.

Nuevos estudios permitiran conocer mejor como afecta la vivencia de
psicopatologia en el nifio, nifia y adolescente y su familia, posibilitando la creacién
de estrategias de intervencion, las cuales basadas en evidencia favorecerian una
mejor y mas efectiva atencion frente al impacto del trastorno mental. Estas
intervenciones requieren abordar la evaluacion del estrés y el estado de salud
mental de los cuidadores. Si no se aborda, la exposicién a largo plazo al estrés y
la depresion puede ser nociva para los resultados de desarrollo tanto del cuidador

como del nifo.
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7. ANEXOS

. Consentimiento Informado

Encuesta de datos sociodemograficos y antecedentes de la enfermedad
. Cuestionario de Salud de Goldberg en su version abreviada de 12 preguntas
(GHQ-12)

Escala de carga del cuidador de Zarit

. APGAR familiar de Smilkstein,

Inventario de problemas conductuales y destrezas sociales de T. Achenbach
(6-18afos)

. Acta de aprobacion Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Concepcion.
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ANEXO 1. Consentimiento informado

Facultad de Ciencias Sociales
Magister en Psicologia

INFORMACION AL PARTICIPANTE Y CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION

Titulo Estudio: FACTORES ASOCIADOS AL NIVEL DE CARGA
DE LOS CUIDADORES INFORMALES DE NINOS Y NINAS CON
PSICOPATOLOGIA EN ATENCION EN EL CENTRO AMBULATORIO DE SALUD
MENTAL Y PSIQUIATRIA INFANTO ADOLESCENTE DEL HOSPITAL GUILLERMO
GRAN BENAVENTE

Investigador Responsable: Juan Andrés Orias Salazar

Centro de Investigacion: Centro ambulatorio de salud mental y psiquiatria infanto
adolescente, Hospital Guillermo Grant Benavente

Teléfonos Centro Ambulatorio: 41- 2726322 - Fono MINSAL : 416322

Fono Investigador: 977648139

La investigacién que tiene por objeto “Describir los factores asociados al estrés
del cuidador primario de nifios, nifias o adolescentes con psicopatologia infantil”. Este
estudio pretende alcanzar mayores conocimientos sobre el estado de bienestar de las
personas que tienen a su cargo el cuidado de pacientes con psicopatologia infantil.
Se entenderad como cuidador primario a aquella persona que se dedica a atender las

necesidades del nifio, nifia o adolescente, y reside en su mismo hogar.
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Para esto se espera la participacion de aproximadamente 150 personas
quienes seran invitadas a participar de forma voluntaria, entre los meses de junio y
julio de 2017.

En esta sesion de evaluacion requeriremos su participacion como cuidador de
un niflo, nifia o adolescente que asisten al Centro ambulatorio de Salud Mental y
Psiquiatria Infanto Adolescente, A usted le aplicaremos 5 instrumentos:

a) Encuesta de datos sociodemograficos y antecedentes de la enfermedad, de la cual
se obtendran antecedentes sociales relacionados con la familia, escolaridad y
estado actual del nifio, nifla y adolescente.

b) Cuestionario de Salud de Goldberg en su versién abreviada de 12 preguntas (GHQ-
12), proporcionara informacion acerca del estado de salud mental del cuidador.

c) APGAR familiar de Smilkstein, con el fin de visualizar el funcionamiento familiar.

d) Escala de carga del cuidador de Zarit que tiene por objeto visualizar el nivel de
carga del cuidador.

y €) Cuestionario CBCL de Achenback. Del cual se obtendran elementos
sintomatolégicos presentes en el nifio, nifia o adolescente.

Los instrumentos que se le aplicaran tienen un formato de respuesta breve y
de facil contestacién, son autoadministrados y durante su aplicacién usted sera
acompafiada/o por un entrevistador, quien podra apoyar la lectura del instrumento y
responder a cualquiera de sus dudas, para lo que sera empleada una sesion de
evaluacion, con una duracién aproximada de 40 minutos.

Esta investigacion tomard los antecedentes en una medicion en un solo
momento. La informacién recogida serd procesada directamente por medio de los
resultados obtenidos por los instrumentos utilizados, segun las instrucciones de
correccion y aplicacién de puntaje indicadas por los autores de los mismos.

Los datos obtenidos en la presente investigacion, seran mantenidos con
confidencialidad y estricta reserva de los antecedentes personales y de la informacion
gue otorgue al investigador. En las presentaciones y publicaciones de esta
investigacion, su nombre y/o el del menor de edad a su cargo no apareceran. Para
proteger la confidencialidad al concluir la entrevista su nombre sera asociado a un

seudonimo en formato numérico.
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La participacion en esta investigacion sera de forma voluntaria, se refiere que
de negarse a participar no implica sancion alguna ni pérdida de prestaciones a las que
la persona tendria derecho de otro modo.

Para este estudio necesito que autorice el acceso a la tarjeta de control de su
pupilo, que es parte de la ficha clinica, esto con objeto de tener el trastorno primario y
observar el tiempo de asistencia al Centro de Salud Mental y Psiquiatria Infanto
adolescente.

Para esta entrevista tendré que acudir a la Centro Salud Mental y Psiquiatria
Infanto adolescente, por lo que el costo del pasaje serda cancelado contra boleto
(monto referido para la locomocién colectiva del Gran Concepcion a la fecha de la

toma de informacion).

Con relacién a los riesgos y beneficios de este estudio, si bien usted y su
pupilo no se beneficiaran, su participacion permitird generar informacion para
contribuir en el disefio e implementacion de intervenciones que podrian ir en
beneficio de los cuidadores informales de pacientes infanto-adolescentes con
psicopatologia, permitiendo la calidad de la atencién que ellos prestan. Los
procedimientos de este estudio no implican un riesgo para su salud y su participacion

no le significara ningan costo en dinero.

Al finalizar la investigacion usted tendra derecho a conocer los resultados de
esta investigacion. Para ello, se facilitara la exposicion de los resultados a través del
investigador responsable en fechas que seran indicadas en el mural del_Centro
ambulatorio de salud mental y psiquiatria infanto-adolescente del Hospital Guillermo
Grant Benavente.

Para las preguntas relacionadas con los procedimientos de este estudio favor
contactarse con el Investigador Juan Orias Salazar, en la direccibn Barros Arana
1645, casa 3 o al numero telefénico 977648139. En cuanto a las dudas sobre sus
derechos como participante de esta investigacion, favor tomar contacto con la Dra.
Maria Antonia Bidegain S., presidente del Comité Etico Cientifico del Servicio de
Salud Concepcion, ubicado en San Martin 1436, Concepcion, al teléfono 41 -
2722745,
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ANTES QUE EL PARTICIPANTE FIRME CONFIRMAR QUE:

- Sus preguntas han sido respondidas a su entera satisfaccion y considera que
comprende toda la informacién proporcionada acerca del estudio.

- Acepta que de la tarjeta de control sea recopilada, a lo descrito en esta informacion
escrita para el sujeto y formulario de consentimiento informado.

- Ha decidido voluntariamente participar en el estudio de investigacion y que entiende
que puede retirarse en cualquier momento sin sancion alguna.

- Sabe que recibird una copia firmada y fechada de este documento.

- Sabe que, al firmar este documento, no renuncia a ninguno de sus derechos legales.
Yo, el que suscribe, investigador/sub-investigador, confirmo que he entregado
verbalmente la informacion necesaria acerca del estudio, que he contestado toda
duda adicional y que no ejerci presion alguna para que el participante ingrese al
estudio.

Declaro que procedi en completo acuerdo con los principios éticos descritos en las
Directrices de GCP (Buenas Practicas Clinicas) y otras leyes nacionales e
internacionales vigentes. Se le proporcionara al participante una copia de esta

informacion escrita y formulario de consentimiento firmado.

%\_lombre del participante en letra imprenta Firma del participante Fecha de la
irma

Nombre de la persona que solicita el consentimiento  Firma Fecha de la firma
informado en letra imprenta

Nombre del director de la institucién (o delegado Firma del Director Fecha
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ANEXO 2. Encuesta de datos Sociodemograficos y antecedentes de la
enfermedad

Antecedentes Sobre el nifio/nifia 0 adolescente

Edad:

Trastorno Clinico:

Comorbilidad: SI/NO  Cual
Enfermedades Medicas: SI/NO Cual
DISCAPACIDAD INTELECTUAL : SI/NO
Consumo de Drogas: SI/NO

Consumo de Alcohol: SI/NO

Consumo de Tabaco: SI/NO

Sobre la atencidon de Especialidad:

Conoce el diagndstico del nifio/ nifia o adolescente: SI/NO

Entiende el diagnostico del nifio/nifia o adolescente: SI/NO

El niflo/nifia o adolescente, ha tenido intervencién con Psiquiatra Infantil: SI/NO
El nifio/nifia o adolescente, ha tenido intervencion con Psicélogo/a Infantil:
SI/NO

De ser SlI, especifiqgue cuanto tiempo:

a. 1 mes a3 meses

b. 3 meses a 6 meses

c. 6 meses 0 mas

Area Educacional:

Escolaridad:

Repitencias: SI/NO Cursos:

Escolarizado: SI/NO

Establecimiento educacional al que asiste: Subvencionado/ Particular/
Municipalizado

El nifio, nifia o adolescente presente dificultades académicas en el sistema
escolar: SI/NO

Composicion de la estructura familiar:

Padre SI/NO
Madre SI/NO
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e Hermanos: N°___ Lugar que ocupa____

e Otros

e Escolaridad de los padres: Padre

Madre

e Problemas Conductuales en el sistema familiar: SI/NO

e Conducta Agresiva dentro del sistema familiar: SI/NO

Sobre el Cuidador Principal:

e Su género es:

a. masculino
b. femenino

e Su estado civil actual es:

e Su grado de escolaridad actual es:

a. soltero(a)

b. casado(a)

c. divorciado(a)
d. separado(a)
e. viudo(a)

f. unién libre

a. Basica incompleta

b. Basica completa

c. Media incompleta

d. Media completa

e. Técnica Completa

f. Técnica Incompleta

g. universitaria incompleta
h. universitaria completa

e Ocupacion:

a.

®ooco

Trabajador/a Independiente
Trabajador/a Dependiente
Trabajador/a Part-time
Duefia/o de casa

Otros
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Cuantos dias a la semana permanece usted a cargo del paciente
a. uno

b. dos

C. tres

d. cuatro

e. cinco

f. seis

g. toda la semana

Cuantas horas al dia permanece usted a cargo del paciente
a. menos de cuatro horas

b. entre cuatro y ocho horas

c. entre ocho y doce horas

d. méas de doce horas

Padece usted alguna enfermedad médica
a. no
b. si (especifiqgue cuél o cuales)

Padece usted alguna enfermedad mental
a. no
b. si (especifique cual o cuales)

Participa usted de alguna organizacion o agrupacion de padres y familia.

a. no
b. si (especifique cual o cuales)
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ANEXO 3. CUESTIONARIO DE SALUD DE GOLDBERG EN SU VERSION

ABREVIADA DE 12 PREGUNTAS (GHQ-12)

Nos gustaria saber como se ha sentido, en general, las dos Ultimas semanas.
Por favor responda todas estas preguntas marcando la alternativa que mas se acerca

a como usted se siente.

Recuerde que queremos conocer acerca de molestias o quejas recientes, no

aquellas que ha tenido en el pasado.
1.- ¢ Recientemente, ha sido capaz de concentrarse en lo que hace?

0 Mejor que de costumbre

1 Igual que de costumbre

2 Menos que de costumbre

3 Mucho menos que de costumbre

2.- ¢ Recientemente, ha perdido mucho suefio por preocupaciones?

0 No, en absoluto

1 No mas que lo usual

2 Algo mas que lo usual

3 Mucho mas que lo usual

3.- ¢ Ultimamente, se ha sentido una persona (til para los demas?

0 Mas que de costumbre

1 Igual que de costumbre

2 Menos util que de costumbre
3 Mucho menos (util

4.- ¢ Recientemente, se siente capaz de tomar decisiones?

0 Més que lo usual

1 Igual que lo usual

2 Menos que lo usual
3 Mucho menos capaz

5.- ¢ En el Ultimo tiempo, se ha sentido constantemente bajo tension?

0 No, en absoluto

1 No més que de costumbre

2 Algo mas que de costumbre

3 Mucho mas que de costumbre

6.- ¢ En el dltimo tiempo, ha sentido que no puede solucionar sus problemas?

0 No, en absoluto
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1 No mas que de costumbre
2 Algo mas que de costumbre
3 Mucho més que de costumbre

7.- ¢ En el Ultimo tiempo, ha podido disfrutar de la vida diaria?

0 Mas que de costumbre

1 Igual que de costumbre

2 Menos que de costumbre

3 Mucho menos que de costumbre

8.- ¢ Recientemente, se ha sentido capaz de enfrentar los problemas?

0 Més que lo habitual

1 Igual que lo habitual

2 Menos capaz que lo habitual
3 Mucho menos capaz

9.- ¢ Recientemente, se ha sentido triste y deprimido?

0 No, en absoluto

1 No mas que de costumbre

2 Al menos que de costumbre

3 Mucho més que de costumbre

10.- ¢ Recientemente, ha estado perdiendo confianza en si mismo?

0 No, en absoluto

1 No més que de costumbre

2 Algo mas que de costumbre

3 Mucho mas que de costumbre

11.- ¢En el dltimo tiempo, ha sentido que usted no vale nada?
0 No, en absoluto
1 No mas que lo habitual
2 Algo mas que lo habitual
3 Mucho mas que lo habitual
12.- ¢ Recientemente, se ha sentido feliz, considerando todas las cosas?
0 Mas que lo habitual
1 Igual que lo habitual
2 Menos que lo habitual
3 Mucho menos que lo habitual

ANEXO 4
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ESCALA DE CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT
Instrucciones: A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se
refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de
leer cada afirmacién, debe indicar con qué frecuencia se siente usted, asi nunca, rara
vez, algunas veces, bastante veces y casi siempre. A la hora de responder, piense
gue no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su experiencia.

Sentencias

Nunca

Rara
vez

2

Algun
as
Veces
3

Basta
ntes
Veces
4

Casi
siempr
e

5

1. ¢Piensa que su familiar pide mas
ayuda de la que realmente necesita?

2. ¢Piensa que debido al tiempo que
dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?

3. Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades
(trabajo, familia)?

4. ¢Siente verglenza por la conducta de
su familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar
afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su
familia?

7. ¢Tiene miedo por el futuro de su
familia?

8. ¢Piensa que su familiar depende de
usted?

9. ¢Piensa que su salud ha empeorado
debido a que debe cuidar a su
familiar?

10. ¢, Se siente tenso cuando esta cerca
de su familiar?
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11.

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad
como le gustaria debido tener que
cuidar de su familiar?

12.

¢, Siente que su vida social se ha visto
afectada negativamente por tener que
cuidar de su familiar?

13.

¢, Se siente incomodo por distanciarse
de sus amistades debido a tener que
cuidar de su familiar?

14.

¢ Piensa que su familiar le considera a
usted la Unica persona que le puede
cuidar?

15.

¢ Piensa que no tiene suficientes
ingresos econdmicos para los gastos
de cuidar a su familiar, ademas de
Sus otros gastos?

16.

¢ Piensa que no seré capaz de cuidar
a su familiar por mucho tiempo mas?

17.

¢, Siente que ha perdido el control de
su vida desde que comenzo la
enfermedad de su familiar?

18.

¢, Desearia poder dejar el cuidado de
su familiar a otra persona?

19.

¢, Se siente indeciso sobre qué hacer
con su familiar?

20.

¢ Piensa que deberia hacer mas por
su familiar?

21.

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

22.

Globalmente ¢ Qué grado de “carga”
experimenta por el hecho de cuidar a
su familiar?

82




ANEXO 5

APGAR familiar de Smilkstein

Nombre:

Sentencias

Casi Nunca

A veces

Casi Siempre

A. ¢ Esta satisfecho con la
ayuda que recibe de su familia
cuando usted tiene un
problema?

B. ¢ Conversan entre ustedes
los problemas que tienen en la
casa?

C. ¢Las decisiones importantes
se toman en conjunto en la
casa?

D. ¢ Los fines de semana
son compartidos por
todos en la casa?

E. ¢Siente que su familia lo
quiere?
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ANEXO 6. CUESTIONARIO CHILD BEHAVIOR CHECKLIST (6-18 ANOS)
Inventario de problemas conductuales y destrezas sociales de T. Achenbach
(6-18
afos)

Edad: Sexo: M/ F Fecha de Nacimiento:

Formulario llenado por: Padre / Madre / Otro (especificar)

Fecha: Entrevistador:

I. Por favor enumere los deportes preferidos por su hijo. Por ejemplo natacion, futbol,
patinaje, ciclismo, etc.

Ninguno (]
Comparado con otros nifios de su edad, Comparado con otros nifios de su
¢(Cuanto tiempo dedica a ellos edad. ;como es para cada uno de
aproximadamente? ellos?
Nosé -queprom. prom. -+prom. Nosé -que prom. prom. +prom.
a 0 O 1 e 1 1 O3
. O [ 'Sy N [ N [ N [
—— O O 37 p O O 3

II. Por favor enumere las entretenciones, hobbies, actividades y juegos favoritos de su
hijo, aparte de los deportes. Ej. Estampillas, mufiecas, libros, piano, artesania, canto (no

incluya TV)
Ninguno (]
Comparado con otros nifios de su edad, Comparado con otros nifios de su
¢Cuanto tiempo dedica a ellos edad, ;como es para cada uno de
aproximadamente? ellos?
Nosé -queprom. prom. -+prom. Nosé -queprom. prom. +prom.
a =l B B3 B £ B B8 B
b O OO O O3 I N N [ N [
- O O O O = B B E3
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VII. 1. Rendimiento escolar actual (para nifios de primer afio basico o superior).

MNo va al colegialzl

a. Lectura o Castellano

b. Escritura

c. Aritmética o Matematicas

d. Ortografia

Otros ramos, ). historia, ciencias naturales o
sociales, idioma, geografia, etc. (Mo incluya
ramos técnico-manuales o artisticos).

€.

f.

o
B-

Mlal = que prom. prom “Hgue prom
- - 1 -
—J — I I
- - - -
— — — 3
—J — —I I
CJ — —l 3
— — —1 I

2. ;Estad su hijo en una clase especial?

MNo I:I Si

|- Jde que

tipo?

3. ;Ha repetido su hijo algin curso?

Mo — Si

1 LQué curso y cual fue la

razon?

4. Por favor describa cualquier problema académico o de otro tipo que su hijo haya

tenido en el colegio

MNinguno —

WVIII. A continuacion aparece un listado de conductas que describen a los nifios. Frente
a cada item, piense si describe a su nific actualmente o dentro de los altimos 12
meses; digame si la conducta es muy cierta, 0 en parte cierta, 0 no es cierta en el caso

de su nifio.

NO ANV SI

0 1 2 L.
0 1 2

0 1 2 3
0 1 2 4
0 1 2 5
0 1 2 6
0 1 2 7
0 | 2 8
0 | 2 9
0 1 2 10.
0 1 2 11
0 1 2 12,
0 1 2 13.
0 1 2 14.
0 1 2 15.
0 1 2 la.
0 1 2 17.
0 1 2 18.
0 1 2 19.
0 1 2 20.
0 1 2 21.
0 1 2 22,
0 1 2 23,

Actia en forma inmadura, es aguaguado para su edad.
Alergias (describa)

Discute mucho.
Asma

Se comporta como el sexo opuesto.

Se defeca

Cachetdn, fanfarron

MNo se puede concentrar, no puede poner atencion por
mucho rato, se distrae facilmente.

MNo puede apartar su mente de clerfos pensamientos;
obsesiones (describa)

Mo puede sentarse quieto; intranguilo o hiperactivo.
Apegado a los adultos, demasiado dependiente.

Se queja de sentirse solo.

Confundido, parece estar en una nebulosa.

Llora mucho.

Cruel con los animales.

Cruel, maton, malo con otros.

Sueifia despierto o se queda absorto en sus pensamientos.
Se dafia a propdsito, ha intentado suicidarse.

Exige mucha atencion.

Destruye sus propias cosas.

Destruye cosas gque pertenecen a su familia o a otros nifios.
Desobediente en la casa.

Desobediente en la escuela.



= =]

cCocooooooogo oo cooo co oo o0

coDcoo

==

e S T S s — S s — [ — e e e e e

[ S —

[ T ST S O S S ST ST ST S O Y B4 (ST T R [0 S Ty T SN S T (O S

[ S S

[T ]

24,
25,
26.

27.
28.

29,

30.
31
32
33
34.
35,
36.

37.
38.
39,
40.

41.
42,
43.

45.
46.

47.
48.
49,
50.
51
52.
53.
54.
55.
56.

Es malo para comer.

Se lleva mal con otros nifios.

Falta de arrepentimiento, no parece sentirse culpable
después de portarse mal.

Se pone celoso ficilmente.

Come o bebe cosas que no son comestibles (describa)

Tiene miedo a ciertos animales, situaciones o lugares,
distintos de la escuela (describa)

Tiene miedo de ir a la escuela.

Tiene miedo de legar a pensar o hacer algo malo.

Siente que tiene que ser perfecto.

Siente o se queja de que nadie lo quiere.

Se siente perseguido.

Se siente poca cosa, o inferior.

Se hace muchas heridas, es propenso a sufrir accidentes.

Se mete en muchas peleas.

Se burlan mucho de él.

Se junta con nifos que se meten en lios.

Oye cosas que no existen (alucinaciones auditivas)
{describa)

Impulsivo, o actiia sin pensar.

Le gusta estar solo.

Miente o engafia, es tramposo.

Se come las ufias.

Nervioso, impresionable o tenso.

Movimientos nerviosos, o contracciones (describa)

Pesadillas.
Mo es apreciado por otros nifios, cae mal.
Estitico, no evacua sus intestinos.
Demasiado temeroso o ansioso.

Se siente mareado.

Se siente demasiado culpable.

Come demasiado.

Siempre esta cansado.

Tiene sobrepeso.

Problemas fisicos sin causa organica:

a. Dolores o molestias

b. Dolores de cabeza

¢. Nauseas, mareos, arcadas.

d. Problemas con los ojos (describa)

€. Ronchas u otros problemas de la piel.
f. Dolores de estomago, retorcijones.
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57
38

59.
60.
61.
62
63.
64,
635.
66,

67.
68.
69,

70.

71.

72,
T3,

74.
75.
T6.
T7.

T8.
749,

80,
81.
82,
83,

84,

85,

86,
87.
B8,
89,
90.

2. Vomitos
h. Otros (describa)

Ataca fisicamente a otra gente.
Se pellizca la narnz, la piel, u otras partes del cuerpo
(describa)

Manipula sus organos sexuales en piiblico.

Manipula demasiado sus drganos sexuales.

Mal rendimiento escolar.

Mala coordinacion o torpeza.

Prefiere jugar con nifios mayores.

Prefiere jugar con nifios menores.

Se niega a hablar.

Repite ciertos actos una vy otra vez; compulsiones
(describa)

Se arranca de la casa.
Grita mucho.
Reservado, se guarda todo para si mismo.

Ve cosas gue no existen (alocinaciones visuales);
(describa)

Tiene mucho sentido del ridiculo o se avergiienza
facilmente.

Prende fuegos.

Problemas sexuales (describa)

Le gusta llamar la atencion, se hace el payaso.

Timido, “corto de genio™.

Duerme menos que la mayoria de los nifios.

Duerme mas que la mayoria de los nifios durante el dia v/o
la noche (describa)

Se embetuna o juega con sus deposiciones.
Problemas de lenguaje (describa)

Se queda con la mirada perdida.

Roba en su casa.

Roba fuera de su casa.

Acumula cosas que no necesita ni usa (describa)

Conducta extrafia, rara (describa)

Ideas extrafas, raras (describa)

Testarudo, malhumorado o rritable.

Cambios bruscos de humor o de sentimientos.
Se taima, se amurra con frecuencia.

Suspicaz, desconfiado.

Lenguaje grosero u obsceno.
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9l1.
92,

93.
94.
95.
96.
97.
98.
99,

100.

101.
102,
103,
104.
105.

106.

107.
108.
109.
110.
111.
112.
113.

Habla de matarse.
Habla o camina dormudo (describa)

Habla demasiado.
Burlon, “sacador de pica™.
Pataletas o mal genio.
Piensa demasiado en el sexo.
Amenaza a la gente.
Se chupa el dedo.
Excesivamente preocupado por la pulcritud o la limpieza.
Problemas en el dormir (describa)

Hace la cimarra, falta a la escuela.

Hipoactivo, de movimientos lentos, o le falta energia.
Infeliz, triste o deprimido.

Excesivamente ruidoso.

Se droga o toma bebidas alcoholicas (describa)

WVandalismo, destructividad.

Se orina en el dia.
Se orina en la cama.
Quejumbroso
Le gustaria pertenecer al sexo opuesto.
Retraido, no se relaciona con otros.
Se preocupa mucho.
Por favor, anote cualquier otro problema que tenga su
nifio que no se haya incluido en la lista anterior.

89



ANEXO 7. ACTA DE APROBACION COMITE ETICO CIENTIFICO DEL
SERVICIO DE SALUD CONCEPCION

C i oo 7
\ g L'Ou]4') 1707 9019
T"L l ORD. N°/ ALl

Ant Trabajo de Investigacion
Mat: Autorizacion Estadio

DE: DRA. M. CRISTINA MARTINEZ VALENZUELA
DHRECTORA (5) HOSPITAL GMO. GRANT BENAVENTE

A =PS. JUAN A, ORIAS SALAZAR
INVESTIGADOR RESPONSABLE

Junto con saludar, sirvase encontear adjumo Acta de aprobucitn diel Cominé Flico Cametfico del Servick
che Salud Concvpensn, de focha 270617 en stonckia a b csal e Dinvccnn anforiza ol desarsolks del
estudio tiubido; © Factanes asoclados al nivel de sebercamga de Jos cwidadores informales de sifos y
nifizs cun pricopatelogias en atencidn wm ol ceatro smbulatorio de salad mental ¥ pedquisteta infanto
sdolescente  del Hospilal Cuillermo Grant Benavente”, 1k s respossadilidad como swrstiygador
principal en este contro,

Cabe hacer mencide, que of comsentidionts [nfucmado que de acuendo al artesio 11 de la ley 20120 detw
suscrbirse, deberh constar on un acta firmads por la perscas que ha de consenti en b Evvistagacain, por
G PS Juan ADriaxS |, irmvestigadior negunsabile y poe of Jefe Dis pesitivos Ambulatorks de Salud Mental
y Piquintria deliyge & facaltad de actuar como ministng de fe v fimstar Jos Consentimiontos Informados
refierntis & este estudio, sogin comsta en resobuciie adjunts,

[ coreentimieno debera ser nuevamente slicitado cads vr que 1o Mrsdsos o coedicinnes e que se
desarrolle la mvestigacian sefran -g«!l_&(r_:l_ums. salve guwr @stas sean consideradas mencees por los
Comitis Eion Cumtico que han aprclads el p

ps o R
Saluda aterdaments, e )

' - OO

. L -'.| N N g 4

‘ (\_).‘-:.«,,'5./ 5)1] ( /2 ) canl/ e &

. DRAAM CRISTINA MARTINEZ VALENZUELA
R Cons e DIRECTORA {S)

" HOSPITAL GUILLFRMO GRANT BENAVENTE

Atz i bwin
Lacttachs ~
S0en

JIR DA
O Farks
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