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RESUMEN

En el momento que el Trastorno Depresivo Mayor irrumpe en la familia, se
produce una desorganizacion, cambiando el funcionamiento de la dinamica
familiar, por el desgaste fisico, emocional y las demas implicaciones que conlleva
el cuidado. Con el objetivo de determinar el impacto en el sistema familiar del
manejo del Trastorno Depresivo Mayor (TDM) a unos de sus miembros en el
Instituto de la Familia Inc. (IDEFA), se realizé un estudio observacional,
descriptivo y transversal de recoleccién prospectiva de datos. La muestra estuvo
constituida por 50 familias de pacientes diagnosticados con TDM que recibieron
tratamiento en el IDEFA en el periodo Septiembre 2019 a Febrero 2020, a los
cuales se les aplic6 como instrumento de recoleccion de datos, una encuesta
llamada «Evaluacion del Impacto en el Sistema Familiar del Trastorno Depresivo
Mayor a uno de sus miembros», que fue creada a partir del Instrumento de
Repercusion Familiar (IRFA) y de la version en espafiol del cuestionario Impact
On Family Scale (IFS), la cual cuenta con variables sociodemograficas y otras
destinadas a medir el impacto de este trastorno en el sistema familiar, y el otro
cuestionario utilizado fue la «Escala de Zarit» destinada a determinar el grado de
sobrecarga. EI TDM es mas frecuente en el sexo femenino en un 68 por ciento,
mientras el promedio de edades con un 61.6 por ciento es de 30.8 afos. Las
familias cuentan con una red de apoyo por parte de los demas miembros en un
92 por ciento y el 60 por ciento no siente la misma energia para realizar
actividades sociales. En la mayoria de los casos, la madre asume el rol de
cuidador principal en un 48 por ciento, el 72 por ciento de las familias no presento
sobrecarga y el 70 por ciento indicd que los gastos econémicos han aumentado

de manera significativa.

Palabras claves: familia, Trastorno Depresivo Mayor (TDM), red de apoyo,

actividades sociales, cuidador principal, sobrecarga.
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ABSTRACT

When the Major Depressive Disorder bursts into the family, disorganization
occurs, changing the functioning of family dynamics, due to physical, emotional
wear and other implications of care. In order to determinate the family system
Impact of the management of Major Depressive Disorder (MDD) to one of its
members, an observational, descriptive and cross-sectional study of prospective
collection of data was performed. The sample consisted of 50 families of patients
diagnosed with MDD who received treatment at the Family Institute Inc., from
September 2019 to February 2020. Based on the Family Impact Instrument and
the Spanish version of the Impact on the Family Scale (IFS) questionnaire a
survey called «Family System impact assessment of the Major Depressive
Disorder to one of its members» was developed. This survey has
sociodemographic and other variables designed to measure the impact of this
disorder on the family system. Another questionnaire used was «The Zarit Burden
Interview» to measure the degree of overload. The MDD is more frequent in
females with a 68 percent, whereas the average age with a 61.6 percent is at 30.8
years. In addition, 92 percent of the families count with a support network from
other family members and 60 percent don’t feel the same energy to carry out
social activities. In most cases, the mother assumes the role of primary caregiver
at 48 percent, 72 percent of the families did not show overload and 70 percent of

the families indicated that their economic expenses increased significantly.

Keywords: family, Major Depressive Disorder (MDD), support network, social

activities, caregiver, burden.

11



l. INTRODUCCION

Historicamente, el Trastorno Depresivo Mayor (TDM), ha sido definido
como una de las enfermedades mentales més frecuente en la poblacion mundial,
afligiendo a mas de 300 millones de personas en ambitos laborales, escolares y
familiares, segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).?

No obstante, con el paso de los afos, el cuidado de pacientes que sufren
de este trastorno mental ha pasado de instituciones, a familias en donde se
requiere que un integrante de la misma asuma el rol de cuidador, provocando a
su vez cambios positivos 0 negativos en las interacciones familiares.? Sin
embargo, es notable la falta de orientacion y el escaso apoyo social que existe a
nivel de la comunidad y de la poblacion, lo que pone en riesgo el bienestar y
manejo del enfermo asi como la funcionalidad del ndcleo de la sociedad, la

familia. 3

El impacto que los trastornos mentales ejercen sobre las personas y sus
familiares es indiscutible, debido a que la persona que padece el trastorno no
sufre Unicamente por la presencia de los sintomas inherentes a su enfermedad 4,
sino también por su incapacidad para realizar cualquier actividad de su vida
diaria. Mientras que los familiares de los pacientes enfermos no solo se ven
obligados a proporcionar apoyo fisico y psicolégico, al igual que recursos
econdomicos, sino también a soportar junto con su familiar enfermo el impacto

negativo y discriminatorio que aln persiste en nuestra sociedad. °

Asimismo, el cuidar de un familiar enfermo demanda tiempo e implica
consecuencias fisicas como alteraciones del suefio, estrés, ansiedad, y
agresividad; ocasionando un estado progresivo de dependencia en el cuidador,
gue aumenta a medida que progresa la enfermedad de la persona que padece el

trastorno. ©

Esta dependencia conlleva a que aumente la actividad, vigilancia y
atencion que se debe prestar al paciente. Del mismo modo, generando un

incremento en los ingresos hospitalarios, provocando mas ansiedad, estrés y
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depresion en los familiares haciendo que disminuya el desempefio de sus labores
de manera eficaz, lo que influye negativamente sobre la calidad de vida y el
bienestar psicoldgico de las personas dependientes.’

En los dltimos afios, los trastornos mentales se han convertido en un
problema a nivel nacional e internacional, donde 450 millones de personas en
todo el mundo se ven afectadas por una enfermedad mental o de la conducta, de
las cuales 38 millones padecen de epilepsia, 47.5 millones de Alzheimer y mas
de 25 millones de Esquizofrenia, entre otras, donde 20 millones recurren al
suicidio sin lograrlo exitosamente, mientras que alrededor de un millén de ellas se
suicidan anualmente, segin datos de la Organizacion Mundial de la Salud &, lo
gue pone de manifiesto que el nimero de personas que se ven afectadas por la
depresion supera los demas trastornos mentales, debido a que su prevalencia
sigue incrementando a medida que pasa el tiempo, produciendo cifras cada vez

mas alarmantes para el sector de salud.

En una de cada cuatro familias, al menos un miembro padece de un
trastorno mental 8, lo que provoca que a medida que la incidencia de éstos
aumenta, con ello lo hace la cantidad de familias que se ven afectadas, y en la
mayoria de las ocasiones las atenciones y cuidados estan dirigidos Unicamente a
mejorar la salud de la persona enferma, no tomando en consideracion que la
enfermedad produce repercusiones en el ambito familiar que poco a poco van
deteriorando su estructura y funcionamiento. Las familias necesitan apoyo por
parte de los profesionales de salud que les ayuden a sobrellevar la aparicion de
una enfermedad mental que antes no estaba presente y asi obtener una

respuesta mas satisfactoria en el manejo del enfermo y sus familiares.

A nivel mundial, la depresion ha sido considerada como el trastorno mental
de mayor prevalencia y se cree que para el 2020 serad la segunda causa de
discapacidad global. La mortalidad provocada por esta enfermedad es el doble
en comparacion con la poblacién general, y éstos sufren mayores limitaciones en
el desempefio social y psicolégico que aquellas personas que padecen de

dolencias como la hipertension o la diabetes °.
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.1 Antecedentes

.1.1 Internacionales

Alcalad Pompeo D., De Carvalho A., Morgado Olive A., Girade Souza M.,
Frari Galera S., (2016), realizaron un estudio descriptivo y exploratorio, de tipo
transversal, en un hospital psiquiatrico del interior del estado de Sao Paulo, con
el objetivo de identificar estrategias de enfrentamiento de familiares de pacientes
gue padecen trastornos mentales para asi relacionarlos con las variables

sociodemograficas del familiar y clinicas del paciente.

La poblacion del estudio estuvo conformada por 40 familiares de pacientes
internados en el hospital por trastornos mentales, los cuales tenian que ser
mayores de 18 afos, tener algun grado de parentesco con el enfermo y
acompafiarlo antes y durante el internamiento, donde en presencia de dos o mas
miembros de la familia, participé en la investigacion quien dedica mayor tiempo a
los cuidados de la persona, el cual fue elegido por los propios familiares. Se
utilizaron instrumentos para caracterizacion de los sujetos y el Inventario de
Estrategias de Enfrentamiento de Folkman y Lazarus, donde se llegé a la

siguiente conclusion:

«De los 40 familiares, 20 eran del sexo masculino y 20 del sexo femenino,
con edades comprendidas entre 18 y 67 afios de edad, con un promedio de 39
afios. Con respecto al grado de parentesco, el 17.5 por ciento eran el padre o la
madre, 25 por ciento eran hijos, 22.5 por ciento eran hermanos y 35 por ciento
sobrinos, nietos, cufiados o primos. Con referencia a la escolaridad, 60 por ciento
estudiaron 10 afios 0 mas y la religion predominante fue la catdlica, para un 50

por ciento de la muestra.

Con relacion a los pacientes, el trastorno mas frecuente fue el bipolar (40
por ciento), seguido de depresion (32.5 por ciento) y esquizofrenia (27.5 por
ciento). La estrategia de enfrentamiento mas utilizada por los familiares fue el
soporte social y la resolucion de los problemas, mientras que la menos utilizada

fue el enfrentamiento. No se evidencié diferencias significativas entre las
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estrategias y las demas variables estudiadas, constatdndose asi que a pesar de
las secuelas producidas por el impacto de la enfermedad en un miembro de la
familia, éstos suelen utilizar una serie de estrategias funcionales que les permiten

afrontar las adversidades de manera mas satisfactoria». 10

Salvo L., Saldivia S., Parra C., Rodriguez R., Cifuentes M., Acevedo P.,
Diaz M., Ormazabal M., Guerra Il., Navarrete N., Bravo V. y Castro A., (2017),
realizaron un estudio no experimental, longitudinal, con seguimiento durante doce
meses con el objetivo de describir las caracteristicas clinicas y la evolucion del
Trastorno Depresivo Mayor (TDM) asi como evaluar la relacion existente entre las
variables sociodemograficas y clinicas en personas tratadas en un nivel

secundario de atencion del Servicio de Salud de Nuble (SSN).

La muestra la constituyen todas las personas diagnosticadas con TDM
realizado por un psiquiatra, quienes iniciaron tratamiento en tres centros de
atencion secundaria del SSN entre el 01/08/2013 y el 31/07/2014, la cual estuvo
conformada por 112 pacientes, quienes fueron entrevistados individualmente por
un psiquiatra en la evaluacion basal y por un psicologo en las demas
evaluaciones. Se utilizaron instrumentos como el checklist de criterios
diagnosticos DSM-IV para definir el Episodio Depresivo Mayor (EDM) y sus
caracteristicas, y la Escala de Depresiéon de Hamilton (Ham-D) para evaluar la

remision parcial o total segun el DSM-IV.

«Se concluye que: con relacién a las variables sociodemograficas, el
promedio de edad fue 43.9 afios (15.3 por ciento) y solo el 13.4 por ciento tenia
entre 15 y 19 afios. La mayoria pertenecieron al sexo femenino (78.6 por ciento)
con relacion al masculino (21.4 por ciento). Con respecto al estado civil el 34.8
por ciento estaban casadas, 32.1 por ciento solteros, 19.6 por ciento divorciados
y un 7.2 por ciento viudos. El 41.1 por ciento vivian con sus parejas, el 18.8 por
ciento vivian solas con sus hijos, el 17.8 por ciento vivia con sus padres y el 2.7
por ciento con hijos y otros familiares. La mayoria presentaban estudios medios
(37.5 por ciento), basicos (34.8 por ciento), universitarios (16.1 por ciento) y sin

escolaridad (1.8 por ciento). En referencia al estado de empleo, el 30.4 por ciento
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tenian casa propia, mientras que el 29.5 por ciento trabajo remunerado, 16.5 por
ciento no tenian trabajo y un 8 por ciento se encontraba jubilado.

Segun el puntaje Ham-D, el 83.9 por ciento presenté un EDM grave vy el
16.1 por ciento moderado, el 98.2 por ciento no tuvo remision de los sintomas y
solo un 1.8 por ciento presenté remision parcial, el 43.8 por ciento presento
intentos suicidas y un 32.1 por ciento sintomas psicoticos. El 78.6 por ciento
presentaron otras comorbilidades psiquiatricas, predominando los trastornos de la
personalidad en un 66.1 por ciento, y de igual manera se presentaron
comorbilidades médicas con igual porcentaje, con 25 por ciento de hipertension
arterial, 20.5 por ciento dislipidemia, 17.9 por ciento hipotiroidismo, 11.6 por
ciento diabetes mellitus y otras en un 48.2 por ciento. El 82.1 por ciento recibi6

una o mas intervenciones socio familiares por asistentes sociales

Esta investigacion muestra que a los 12 meses de tratamiento la mayoria
de los pacientes no habia logrado la remisidén total de los sintomas y tenian
episodios de larga duracion, por lo que los autores consideran que para disminuir
la carga que la enfermedad trae consigo y su impacto a nivel familiar, social y
personal es necesario seguir implementando una serie de estrategias que
reduzcan la duracion de los EDM, asi como una mejoria en el acceso de estos
pacientes a las consultas con el objetivo de hacer un diagndéstico precoz y por

ende un tratamiento mas efectivo en el nivel primario de salud».!

Blanco, V., Guisande, M.A., Sanchez, M.T., Otero, P., Lopez, L., Lino
Vasquez, F., (2018), realizaron un estudio descriptivo y transversal de enero a
marzo del 2015 con el objetivo de determinar la prevalencia de la sobrecarga en
los cuidadores familiares y la relacion existente con los aspectos

sociodemogréficos.

La muestra fue seleccionada aleatoriamente, para un total de 294
cuidadores familiares, con edades comprendidas entre los 55 afos,
pertenecientes a la Comunidad Autbnoma de Galicia, Espafia. Los datos fueron

evaluados por psicélogos, quienes establecieron la presencia de carga a través
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de la entrevista de carga de cuidadores de Zarit (CBI), donde se concluyé lo

siguiente:

«El 55.4 por ciento de los cuidadores, que correspondia a méas de la mitad
de la muestra del estudio, presentaron una carga mayor de 24 puntos, donde la
puntuacién media fue de un 27.3 por ciento. Segun los autores, el estar
desempleado y la obtencién de puntuaciones méas elevadas en el ambito de
neuroticismo, se vincularon con una mayor probabilidad de presentar carga,
mientras que ser mayor de edad y tener un considerable apoyo social por parte

de la familia, se asoci6 con un menor riesgo de carga.

Es por ello, que una vez se detecta el nivel de carga que presentan los
cuidadores familiares, es de vital importancia que las intervenciones
psicoterapéuticas estén dirigidas en especial a este grupo de la poblacién, y para
aquellas que aunque no han desarrollado la carga como tal, son mas propensas

a presentarla por mayor susceptibilidad a los factores de riesgo. 2

Rivera R., Arias-Gallegos W y Cahuana-Cuentas M., (2018), realizaron un
estudio descriptivo ex post facto, con un disefio de investigacion no experimental
de tipo asociativo, con el objetivo de determinar el perfil familiar de adolescentes

de la ciudad de Arequipa, que presentan sintomatologia depresiva.

La muestra estuvo constituida por 1,225 estudiantes de educacion
secundaria, y se utilizaron para la recoleccion de datos instrumentos como el
Inventario de Depresion de Beck (segunda version, BDI-II) que se usa para
evaluar la sintomatologia depresiva en adultos y adolescentes, y una escala
realizada por los investigadores «Escala maltrato castigo del padre y la madre»
para evaluar la violencia fisica y psicolégica ejercida por estos sobre los hijos,

donde se llego a la siguiente conclusion:

«El 58.6 por ciento de la poblacién no presenta depresion y el 22.4 por
ciento presenta algun tipo de sintomatologia depresiva. En relacion al sexo,
predomina el femenino (29.8 por ciento) a diferencia del masculino (17.6 por

ciento). En cuanto a la presencia de medios hermanos, el 27.4 por ciento de los
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adolescentes presentaron depresion frente a los que no tienen medios hermanos

(20.8 por ciento).

De igual manera, la investigacion demostré6 que el tipo de estructura
familiar se relaciona con la aparicion de depresion en los adolescentes, donde el
40.5 por ciento que no tienen un nucleo familiar presentaron depresién con mayor
frecuencia y el 29.3 por ciento de los que provienen de familias reconstituidas.
Los adolescentes cuyos padres tienen una mala comunicacion presentan mayor
nivel de depresion (40 por ciento) que los que si tienen una buena comunicacion

(14.8 por ciento).

Otras variables familiares que se estudiaron, como la educacién de los
padres, el estado civil y la condicion laboral no se relacionaron con la presencia
de depresion en los adolescentes, a diferencia de los problemas econdmicos,
donde el 51 por ciento de los adolescentes en los que existen problemas

econdmicos en sus familias presentaron depresién».!3

[.1.2 Nacionales

Fabian de Jesus, A., Pefia De La Rosa, L.P., y Fernandez de Jesus, R.,
(2017), realizaron un estudio descriptivo, prospectivo y de corte transversal para
determinar la depresion y la funcionabilidad familiar que presentan los pacientes
adultos que asisten a la Unidad de Atencion Primaria del Hospital José Francisco

Pefia Gomez, en Valverde Mao, Republica Dominicana.

La muestra fue de 65 sujetos, adultos de ambos sexos, dominicanos que
recibian atencidn en este centro en el periodo Agosto—Noviembre 2017.
Emplearon varios instrumentos de recoleccion de datos, un cuestionario
sociodemogréfico, el Test de APGAR familiar y el Inventario de Depresion Mayor
(DSM-IV).

Concluyeron que la poblacion femenina es mas vulnerable a presentar
depresion, con un 23.1 por ciento de los casos mientras los hombres solo el 1.5

por ciento. El 10.28 por ciento presenta depresion entre los 18-28 afios, mientras
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qgue el 9.2 por ciento entre los 29-39 afios de edad. Segun el nivel de escolaridad
es mas frecuente en personas del sexo femenino que alcanzan la secundaria con
un 13.8 por ciento, la primaria con un 3.1 por ciento y universitarios un 4.1 por
ciento, mientras que en el sexo masculino no se presentaron influencias

significativas entre el nivel de escolaridad y la sintomatologia depresiva.

La mayoria de los pacientes que formaron parte de este estudio no
trabajaban el 72 por ciento, y el estado civil que se presentd con mayor
frecuencia fue el de unién libre en un 52 por ciento, seguido de soltero en un 37
por ciento, casado 5 por ciento y divorciado en un 2 por ciento.

Los niveles de depresion fueron leves en un 10.7 por ciento de los casos,
moderado 10.7 por ciento y grave en un 3.1 por ciento de los casos. El nivel de
funcionabilidad familiar era de un 16.9 por ciento muy funcional, moderada
disfuncion 4.6 por ciento de los casos y grave disfuncionalidad en el 3.1 por

ciento de los casos. 1#
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1.1 Justificacion del problema

El impacto en la vida de los familiares de un enfermo mental se ha vuelto
un problema social a nivel global, debido a la trascendencia que ha cobrado la
salud mental, en la actualidad ha surgido la necesidad de establecer procesos
investigativos que planteen preguntas sobre la realidad representada por los
trastornos mentales y los desafios que inciden en la vida familiar y cotidiana %,
para la busqueda de soluciones adecuadas que orienten a la intervencion

temprana y programas de apoyo.

Cuando uno de los integrantes de la familia se ve afectado por una
enfermedad aguda o crénica, esta situacion pudiese ser considerada como un
serio problema o una crisis, debido a que afecta a los demas miembros en
diferentes modalidades por la desorganizacion que produce y cOmo impacta a

cada uno de sus integrantes.®

El funcionamiento familiar esta relacionado con la aparicion de sintomas
de depresion y ansiedad en sus integrantes.!’ Cuando el funcionamiento de la
familia se altera debido a la presencia de una enfermedad, en este caso el
Trastorno Depresivo Mayor a uno de sus miembros, se requiere que el sistema
familiar sea asistido y capacitado ', lo que justifica un proceso que revele los
requerimientos y desafios que se afrontan en el ndcleo de la sociedad a nivel

individual, grupal y social.

Actualmente, existe una brecha con respecto a las necesidades de
atencion que demandan los trastornos mentales y los recursos que realmente se
encuentran disponibles para ello, donde en paises desarrollados entre el 44 y 70
por ciento de las personas que padecen trastornos mentales no reciben
tratamiento a pesar de contar con sistemas de salud bien establecidos, lo que
supone cifras mas elevadas en los paises en vias de desarrollo como el nuestro,

llegando casi al 90 por ciento.*®

En nuestro pais, el desarrollo de salud mental ha sido escaso en el nivel

de atencién primaria y se ha evidenciado que no existen programas regulares
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cuyo fin sea la capacitacién en temas de salud mental tanto para el personal de
salud como para los familiares de las personas con trastornos mentales, porque
si bien en los centros se cuenta con un médico, no existen protocolos para la

evaluacion y tratamiento en condiciones claves de salud mental.2°

En la mayoria de los casos, los establecimientos centran su atencién en
suplir las necesidades y demandas del enfermo, y son pocos los que contemplan
gue los familiares requieren de igual manera las mismas necesidades y
atenciones, siendo ignorados en un sin namero de ocasiones. Considerando el
hecho de que los familiares constituyen la primera red de apoyo para los
pacientes y son los mejores aliados para la obtencién de buenos resultados en el

tratamiento, se hace imprescindible involucrarlos de manera oportuna.?!

Existen grandes limitaciones con respecto a la recoleccion de datos
estadisticos de los sistemas de salud mental en la Republica Dominicana debido
a gue no se cuenta con un sistema organizado de registro de las actividades, lo
gue impide tener informacion pertinente acerca de la morbilidad existente por
edad, sexo y diagnostico de los pacientes, reportandose asi la mayoria de la
informacion por conglomerado sin tener en cuenta que la cantidad de casos

puede ser mayor de la esperada.?°

Debido a la escasez de informacion que existe en términos de
investigacion a nivel nacional sobre temas de salud mental como los trastornos
mentales y del impacto que éstos ocasionan en el sistema familiar, resulta
imprescindible desarrollar nuevas estrategias de promocion y prevencion que
puedan ser utilizadas por los profesionales de la salud para que en un futuro el
cuidado de los enfermos y sus familiares se haga de manera satisfactoria y con
ello poder evitar muertes prematuras, disminuir el estigma que aun persiste en la
sociedad en relacion a las personas con trastornos mentales y mejorar el ambito

econdémico y social.??

Este estudio permitirA disponer de informaciébn sobre las barreras,
actitudes y factores causantes del impacto que se produce en la vida de los

miembros de la familia de un paciente con trastorno mental, brindando datos
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confiables a la hora de mostrar elementos que rodean la situacién actual que
atraviesan las familias y proporcionando recomendaciones que sirvan para la
inclusién de los familiares afectados a programas de apoyo por parte del Estado

o cualquier otra institucion pertinente.

Esta investigacion nace como un punto de reflexién debido a la limitada
informacién que existe en nuestro pais sobre este tema y con la finalidad de
convertirse en una fuente de divulgacion de conocimiento y facilitacion en la
generacion de mecanismos para la construccion colectiva de una sociedad mas

justa, plural e inclusiva.
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[1.2 Planteamiento del Problema

La familia es el eje central y nacleo primario de la sociedad. Las familias
influyen en la salud de sus miembros y a su vez se ven influenciados por ella, de
modo que la colaboracion entre el tratamiento médico, el paciente y la familia

resultan primordiales para facilitar la atencion sanitaria de manera eficaz.

La depresion es una enfermedad frecuente que afecta mas de 350
millones de personas segun la OMS 23, esta puede convertirse en un problema
de salud serio que llega a ser incapacitante debido a que altera las actividades
laborales, escolares, sociales y familiares del individuo afectado.

En el afio 2016 los trastornos mentales con mayor prevalencia a escala
mundial fueron los de ansiedad y los depresivos, presentandose un
comportamiento similar en América Latina, el Caribe y en la Republica

Dominicana. 24

La aparicibn de un trastorno mental en un familiar cercano genera
dificultades que afectan directamente a la familia, este nuevo diagnostico y su
tratamiento pueden provocar continuos conflictos en la convivencia y llevar a los

integrantes de la familia a un estado de angustia y preocupacién permanente. 2°

Debido a la relacion entre la participacion de la familia en el tratamiento y
la mejoria de los sintomas de los pacientes, los miembros de la familia han
adquirido responsabilidades sociales, econdmicas y psicoldgicas con su familiar
afectado, sin contar, en la mayoria de los casos, con la capacitacion y redes de
apoyo necesarias para manejar la situacion a la que se enfrentan. Es por esto
gue la investigacion plantea la siguiente pregunta: ¢Cual es el impacto en el
sistema familiar del manejo del Trastorno Depresivo Mayor a uno de sus
miembros en el Instituto de la Familia Inc. (IDEFA) Septiembre 2019 — Febrero
20207?.
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1.3 Objetivos de la Investigacion

11.3.1 Objetivo General

Determinar el Impacto en el Sistema Familiar Del Manejo del Trastorno

Depresivo Mayor en el Instituto de la Familia, Inc. (IDEFA)

11.3.2 Objetivos Especificos

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas del paciente con Trastorno

Depresivo Mayor (TDM).

2. ldentificar la presencia de comorbilidades en el enfermo con Trastorno

Depresivo Mayor (TDM).

3. Determinar las principales consecuencias sociales y econémicas que enfrentan

las familias con un miembro con Trastorno Depresivo Mayor.

4. Evaluar la presencia de redes de apoyo en las familias durante el manejo del

Trastorno Depresivo Mayor a uno de sus miembros.

5. Determinar la presencia de trastornos mentales en los demas miembros de la

familia.

6. ldentificar el miembro de la familia que asume el rol de cuidador principal del

paciente con Trastorno Depresivo Mayor.

7. Evaluar el nivel de sobrecarga que presentan familiares de pacientes con

Trastorno Depresivo Mayor.
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[1l. Marco Teoérico

1.1 La Familia

La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad.?® La
importancia del sistema familiar segun el Instituto de Politica Familiar en su
informe Evolucién de la familia en Europa (2006) se basa en el papel que esta
representa dentro de la sociedad, el ente familiar va mas alla de ser una unidad
juridica, social y econdmica. La familia antes que nada es una comunidad de

amor y de solidaridad. 2¢

La correcta funcionabilidad del nucleo de la sociedad permite que los
miembros de la misma se desarrollen de manera plena y por ende aportar para la

mejora de la nacion.

Segun el articulo: Hacia un concepto interdisciplinario de la familia en la
globalizacion (2014), «La familia es una unién, que integra espacios y aspectos,
tanto visibles como desconocidos de las personas. Sus integrantes comparten
necesidades psico-emocionales y materiales, por cuanto aun sin hablar, se
conocen y pueden sentir sus alegrias y problemas, ninguno de sus miembros se
sustrae o hace caso omiso de las necesidades psicologicas y materiales de los

demas miembros del grupo». 2’

Al presentarse un evento en la familia que pueda causar desequilibro de la
misma, como el impacto de una enfermedad mental, segun un articulo publicado
por la Alianza Nacional de Enfermedades Mentales titulado «Las familias y las
enfermedades mentales» 28, no solo se debe enfocar en la carga que se produce
en el sistema familiar si no, que también se deben de tomar en cuenta los

sentimientos de tristeza y pérdida personal.

La mayoria de los miembros familiares llegan a aceptar la enfermedad
mental y siguen con sus vidas cotidianas, pero a pesar de esto contindan

experimentando dolor por su ser querido. 28
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El sistema familiar debe enfrentar las responsabilidades que conllevan
cuidar del enfermo mental, la ruptura familiar, el estrés, las diferentes limitantes

gue presentan los sistemas de salud y el estigma social.

Los cambios experimentados por la familia cuando uno de sus integrantes
es diagnosticado con un trastorno mental, estan dados por las caracteristicas
propias del entorno familiar, como el nivel socioeconémico, la historia familiar, el
grado de dependencia que demande el enfermo mental, el curso de la
enfermedad, la funcionalidad de la familia, entre otras.

En la mayoria de los casos, la familia demanda que uno de sus miembros
asuma todas las responsabilidades que supone el cuidar de una persona que
padece de un trastorno mental, siendo la mujer quien a través de la historia ha
asumido dicho rol, el cual es apreciado como algo natural, debido al caracter
patriarcal que ha predominado en la sociedad, donde el cuidado se considera

propio del rol femenino.?°

[1l.2 Caracteristicas de la Familia

A lo largo del tiempo, la familia ha ido experimentando una serie de
cambios segun las necesidades y exigencias que han surgido en la sociedad,
razon por la cual éstas han desarrollado una serie de caracteristicas Unicas
segun el tiempo durante el cual se han desempefiado como tal, destacando asi

las familias clasicas o tradicionales y las familias modernas.3°

La familia tradicional, también conocida como clasica es aquella
conformada por el padre, la madre y los hijos, donde los roles pertenecientes a
cada uno de los miembros se encuentran bien definidos. A partir del siglo XIX,
ésta se conservo por muchos afios, predominando en la sociedad occidental

hasta mediados del siglo XX.

Dentro de las principales caracteristicas que la definen como tal, ademas
de las funciones bien definidas de cada integrante, tenemos que el padre es la
cabeza de la familia, encargado de proveer el sustento de la misma, mientras que

la madre es la que se encarga del cuidado de los hijos y del mantenimiento de la
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casa, donde predomina el mantenimiento de matrimonios segun las normas o

pautas catolicas. 3!

Por otro lado, la familia moderna surge a raiz de los cambios que ha
sufrido la familia debido a la industrializacion y la emigraciéon a las ciudades,
provocando variaciones en cuanto a sus funciones, composicion, ciclo de vida y
rol de los padres %, desarrollando caracteristicas tales como la reduccién en sus
funciones laborales, nuclearizacion, disminucion de su tamafio, pérdida de
autoridad parental, ampliacion de la mujer en el mundo laboral, descensos en la
nupcialidad y fecundacion, aumento de los divorcios y separaciones, asi como de

familias monoparentales o multiculturales. 32

Las funciones que en un principio eran desempefiadas por la familia
clasica como el trabajo, la ensefianza de los hijos, la formacion religiosa, las
actividades de ocio y la integracion a la sociedad, en la familia moderna son
desempeiiadas por instituciones especializadas para ello, en la mayoria de los
casos. Con respecto al trabajo, sus miembros suelen tener distintas ocupaciones
y diferentes lugares para desempefiarlas, mientras que la educacion es
proporcionada por el Estado o establecimientos privados. Sin embargo, la familia
aun es la encargada de la socializacion de los hijos, aunque los medios de
comunicacion y los amigos han asumido un papel importante a lo largo del

tiempo.3*

Estos cambios se deben en gran parte, a las modificaciones que han
surgido en el rol que desempefia la mujer actualmente, donde en los paises
desarrollados y en la mayoria de los que se encuentran en vias de desarrollo, la
misma tiene acceso a formar parte del sistema laboral en cualquier etapa de la

vida familiar.

1.3 Tipos de Familia

Hoy dia, la familia se caracteriza por la diversidad que hay entre sus
miembros, debido a los cambios y adaptaciones que ha sufrido la familia a través

del tiempo y a las nuevas necesidades que surgen para mantener la
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funcionalidad de la misma. Por ello, hablar de familia actualmente implica mas
que «padres heterosexuales con hijos biolégicos» *°, donde existe un grado de
parentesco entre cada uno de los integrantes que le otorgan caracteristicas que

les hacen ser Unicos ante la sociedad.

[11.3.1 Familia Nuclear

La familia nuclear es aquella conformada por los padres y sus hijos, que
conviven en un mismo espacio 0 comparten una casa, «constituyen una
comunidad de vida plena y total, un ambito vital cerrado y autbnomo frente al
Estado y la sociedad», donde la funcionalidad de la familia depende de la
capacidad de sacrificio que existe en cada uno de los miembros. 36

Se trata de un tipo de familia opuesta a la extendida, que abarca a otros
miembros de la familia, a diferencia de la nuclear, la cual contiene adultos de
ambos sexos, quienes mantienen una relacion sexual que se engloba dentro de

lo aceptado por la sociedad, ademas de los hijos, ya sean propios o adoptados.

[11.3.2 Familia Extensa

Son familias compuestas por varias generaciones que conviven en un
mismo hogar, la cual puede incluir a los padres con sus hijos, los hermanos de
los padres con sus hijos, abuelos, tios abuelos, bisabuelos, parejas jovenes que
aun no se independizan ya sea por problemas econdmicos o comodidad.
También puede incluir parientes no consanguineos, como medios hermanos,

hijos adoptados. ¥’

En este tipo de familia la cooperacion y apoyo para llevar a cabo las
distintas tareas del hogar se puede lograr con mayor flexibilidad, a la vez que
pueden surgir ciertas dificultades como la falta de espacio e intimidad por la gran
cantidad de personas que conviven en una misma casa, asi como problemas en
la relacion de los abuelos con sus hijos por el tipo de crianza que se desea dar a

los nifos.
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En las culturas donde la familia extendida es la forma basica de la unidad
familiar, la transicién de un individuo hacia la adultez no necesariamente implica

la separacion de sus parientes o de sus padres. 3¢

[11.3.3 Familia Monoparental

Es aquella compuesta por un solo progenitor, ya sea el padre o la madre, y
uno o varios hijos. Entre un 80 a 90 por ciento de los hogares monoparentales
estan formados por madres e hijos 7. Normalmente esta surge a raiz de la falta
de uno de los miembros por diversas causas como el divorcio, el abandono del
hogar de uno de los padres, el fallecimiento, falta de deseo de la pareja de

contraer matrimonio, entre otras.

El riesgo de pobreza aumenta en este tipo de familia cuando la causa es la
ruptura de los padres. EI aumento de familias monoparentales incrementa

cuando uno de los miembros migra a otro lugar por motivos de trabajo o estudios.

[11.3.4 Familia Reconstituida

Es aquella conformada por una pareja adulta, donde uno de los miembros
tiene al menos un hijo de una relacidbn anterior. Se podria decir que es la

«creacion de una nueva familia a partir de otra ya existente». 38

El desarrollo de este tipo de familia requiere que previamente se produzca
una ruptura entre una familia anterior, la cual puede estar dada por distintos

motivos como el divorcio, la separacion o el fallecimiento de uno de los padres.

La familia reconstituida puede provocar conflictos en las relaciones entre
los miembros de la misma, como problemas entre el hijo/a y el padrastro o
madrastra, asi como tension entre los hermanastros, la sensacion de culpa entre
los hijos quienes pueden llegar a sentir que estan traicionando a su madre o
padre biologico si aceptan al nuevo conyuge o el rechazo que éstos pueden tener

hacia la nueva pareja de su madre o padre.38
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1.4 Impacto de la Enfermedad en la Familia

El diagnostico de una enfermedad a algun integrante de la familia supone
un problema que repercute en el funcionamiento de la misma, tanto a corto como
a largo plazo, ya que esta produce alteraciones en la dinamica familiar que
pueden desencadenar una serie de circunstancias que ponen en riesgo no solo el

bienestar de la familia sino también de la persona que padece la enfermedad.

Ferndndez (2004), expres6 que «la aparicion de la enfermedad en el
sistema familiar da lugar a una serie de cambios en la manera de convivir y
funcionar de sus miembros» 3% lo que supone alteraciones en relaciéon a sus
costumbres y normas, lo que puede llevar a niveles mayores de estrés y suscitar
en una crisis aun mas severa, donde para adaptarse a esta nueva situacion,
ponen en marcha una serie de mecanismos de autorregulacion que le permiten

seguir funcionando.

Existen factores que intervienen en el impacto que generan cambios en la
dindmica familiar ante la presencia de una enfermedad, dentro de los cuales
estan la etapa del ciclo vital, el rol que desempefia la familia, la cultura, el nivel
socioecondémico, asi como las aptitudes de la familia a la hora de la resolucion de

los problemas que provoca la misma.

1.5 Etapa del Ciclo Vital

Segun el Diccionario de la Real Academia Espariola (RAE), el ciclo vital se
define como «una serie de fases o estadios por los que atraviesa un ser vivo a lo
largo de su vida y una serie de etapas consecutivas e interrelacionadas de un

producto» 4% que van desde su origen hasta el final de la vida.

Una vez que la enfermedad se hace evidente en la familia, es necesario
indagar en cual etapa del ciclo vital se encuentra la familia con el objetivo de

contemplar que rol serd asumido por cada uno de los miembros de la familia.
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La enfermedad hace que la familia se vea sometida a una serie de
cambios, donde para poder sobrellevar el curso de la misma, tiene que

acostumbrarse a las nuevas demandas que presenta la enfermedad.

Dependiendo del momento del ciclo vital en el que se encuentre la familia
una vez que aparece el padecimiento, el impacto no se percibira de igual manera,
y esto es debido, en gran parte a la situacion de la familia en dicho momento por
el hecho de que no es lo mismo que la enfermedad aparezca en una familia que
esté estable en el &mbito econdémico y que pueda hacerse cargo de todas las
responsabilidades desencadenadas por la enfermedad, a que ocurra en una
familia que a lo largo de los afios ha atravesado un sin nimero de circunstancias

dificiles que le han hecho desarrollar la capacidad de resolver problemas.

1.6 Rol de la Familia

Cabe destacar que la aparicion de una enfermedad en el ambito familiar
genera roles que antes no estaban presentes, y es que debido a las
transformaciones que sufre la familia, un miembro de la misma, a partir de ahora

sera quien debe asumir el rol principal de cuidar de su familiar enfermo. #?

Generalmente, quien asume este rol suele ser el cényuge, los hijos,
principalmente las hijas de la persona que padece la enfermedad, tomando en
consideracion la etapa de desarrollo en la que se encuentren los hijos y si éstos
pueden hacerse cargo de la situacion, donde de lo contrario, quien pasara a

asumir las responsabilidades sera la pareja.

Segun diversos estudios que se han hecho a lo largo de la historia, se ha
podido observar que a la hora de asumir el rol de cuidador en la familia, quien
normalmente lo hace es la mujer, ya sea la madre, las hermanas o la esposa de

la persona afectada. %2

Con el tiempo esto generara nuevos conflictos en la familia, aparte de los
ya existentes por la presencia de la enfermedad, por el hecho esta persona

tendra que delegar las funciones que hacia de manera habitual a otras,
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provocando descontento en los demas miembros de la familia, a la vez que
tendra que descuidarse a si misma por la gran demanda de tiempo que le exigira

el cuidar de una persona enferma.*®

Por otro lado, las funciones desempefiadas hasta el momento por la
persona afectada seran delegadas a otros miembros de la familia, lo que
empeora el grado de disfuncion familiar, a la vez que suscita un incremento en

los niveles de estrés.

Por ello, es de suma importancia que se establezcan nuevas normas y
costumbres en el sistema familiar, de tal manera que cada integrante de la familia
sea capaz de asumir el rol que le corresponde, con el objetivo de que unidos
puedan responder de manera satisfactoria a las adversidades que se presenten

durante el curso de la enfermedad. 4
11.7 Cultura Familiar

Mejia, L.D. y Lopez L., (2010), definieron la cultura como la «suma de
creencias, practicas, habitos, aversiones, costumbres y rituales que son
adquiridos a través de la familia para que la persona sea capaz de entender su

mundo y aprenda a vivir en él».%

Las creencias y costumbres que estan presentes en cada uno de los
integrantes de la familia, son claves en la evolucion y el curso de la enfermedad.
Es importante que al momento del surgimiento de la enfermedad, la familia tome
como punto de partida dichas creencias para el abordaje de la afeccion de la

manera mas eficiente.

La cultura influye en la determinaciéon del rol de los familiares en el
transcurso de la enfermedad, donde las experiencias adquiridas por la familia
seran percibidas de acuerdo a las estrategias y el afrontamiento alcanzado por la

cultura y el entorno en el que se desarrolla la familia.*®

32



1.8 Nivel Socioecondmico de la Familia

El curso de la enfermedad en una familia es determinado por el nivel
socioeconémico de la misma, debido a que durante el trayecto de la enfermedad
serdn necesarios mas recursos econdémicos a medida que esta avance para el
tratamiento de la misma, como son: los medicamentos, las consultas, el

transporte, la alimentacion, las terapias, entre otras.

En caso de que el enfermo sea la cabeza de la familia se producird una
redistribucion de los roles familiares, donde a partir de ahora otro integrante de la
familia suplira la funcién de administrar los recursos econémicos de la manera
gue considere mas apropiada con la finalidad de preservar el bienestar de la
familia y de que no incremente la disfuncion familiar generada por la aparicion del

padecimiento. 4

En innumerables ocasiones, a la hora de tratar un paciente, debido a la
poca cobertura que existe en el sistema de salud, sin tomar en cuenta la
situacion econOmica en la que la familia se encuentre, los medicamentos
prescritos que son necesarios para la terapéutica del paciente son de altos
costos, imposibilitando o dificultandole a muchas familias la accesibilidad a los

mismos.

Esta situacion lleva a que incremente el riesgo de que el paciente no
presente mejoria de su cuadro clinico, por no llevar el tratamiento de manera
adecuada debido a que no puede costear los medicamentos, lo que hace que
incremente el riesgo de recaidas de la enfermedad, llevando en ocasiones a
hospitalizaciones prevenibles, que aumentaran los costos de la enfermedad y

provocara una mayor crisis econémica. 48

La falta de recursos economicos puede suscitar en la familia problemas
gue ocasionan conflictos entre los integrantes de la misma, a la vez que genera
limitaciones en el tratamiento efectivo de la enfermedad, y muchas veces al

abandono del mismo.

33



1.9 Sobrecarga del Cuidador Familiar

Un cuidador es la persona que se encarga de proveer asistencia a otra
gue necesita atencién y apoyo para la realizacién de las actividades cotidianas,
siendo en la mayoria de ocasiones un integrante de la familia, ya sean los
padres, hermanos/as, tios/as, abuelos/as quienes desempefian tales funciones;
sin embargo, en diversas circunstancias quien asume dicho rol suele ser el

conyuge de la persona que se ha vuelto dependiente. 4°

Segun el grado de implicacion de la persona que desempefie el rol de
cuidador, es indispensable establecer las diferencias entre los tipos de
cuidadores que existen, dentro de los cuales cabe destacar al cuidador informal,

formal y el principal.

El cuidador informal es aquella persona que contribuye con la asistencia
en cuidados de salud hacia un enfermo por parte de familiares, amigos vy otras
personas pertenecientes a la red social inmediata, los cuales no disponen de la
capacitacion adecuada para la asistencia de cuidados de salud ni reciben
remuneracién econémica alguna por la prestacién de sus servicios 0. Mientras
gue, el cuidador formal es aquel que cuenta con la capacitacion adecuada para
prestar sus servicios en el cuidado del enfermo y a la vez es retribuido

econdémicamente por su labor.

Otros factores que sitian al cuidador informal como la fuente de apoyo
principal son el creciente aumento en la demanda de los cuidados que la persona
amerita, el cuestionamiento con respecto a la disponibilidad de cuidadores
informales en el futuro y las constantes reformas que ocurren en los sistemas de

salud y de atencioén social a través del tiempo.>°

Por otro lado, el cuidador primario es quien asume la responsabilidad de
los cuidados concernientes con la persona enferma en su totalidad, recibiendo
ayuda ocasional de los cuidadores formales o informales, segun la situacion del

momento, y es quien pasa la mayor parte del tiempo cuidando del enfermo.
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Segun la OMS (1999), el cuidador primario se define como «la persona
gue asume la responsabilidad de hacerse cargo de un paciente, de manera
voluntaria, el cual se compromete a tomar decisiones concernientes a la salud del
paciente y con el objetivo de cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de

manera directa o indirecta».>!

Normalmente, la persona que asume el rol de cuidador no es capaz de ver
la situaciébn a largo plazo, sino mas bien, que atiende las demandas y
necesidades que requiere el enfermo de manera inmediata, y poco a poco,

acepta su papel como cuidador en el dia a dia.

A medida que la enfermedad del paciente avanza surge la necesidad de
proporcionar mayor atencion a las necesidades y cuidados del enfermo por lo
gue bajo estas circunstancias aparece el cuidador principal, que suele responder
a las diferentes situaciones que se desencadenan en la familia sin necesidad de
ser elegido de manera unanime por los demas miembros, suponiendo que se

tratara de una situacion temporal.

En primera instancia, el cuidador no es consciente de las demandas y
requerimientos que conlleva ser el encargado de una persona que ha perdido su
autonomia y que necesita de otra que la ayude a sobrellevar la carga que la
enfermedad trae consigo, sin tomar en consideracion el hecho de que a partir de
ahora en él es que recaera la mayor parte de las responsabilidades, y que
muchas veces la situacion del enfermo se prolongara, lo que a su vez demandara
mayor atencion y cuidados por parte del enfermo, provocando asi cambios en
diversos aspectos de la vida del cuidador que repercutiran en su bienestar fisico y

mental. 52

El tiempo que demandan las actividades requeridas para llevar a cabo un
cuidado eficaz, es considerado como la principal causa de sobrecarga en el
cuidado, debido a que éste suele ser excesivo, lo que a medida que pasa el
tiempo aumenta el riesgo de padecer un sin numero de alteraciones, dentro de
las cuales cabe mencionar la depresion, ansiedad, estrés, insomnio, irritabilidad,

baja autoestima, entre otras.
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Estas alteraciones repercuten en el diario vivir del cuidador, lo que a largo
plazo le ocasiona un aumento en los niveles de estrés, a la vez que le provoca
sentimientos de culpa, tristeza, frustracion, negacion acerca de la nueva realidad
en la que vive, preocupacion, disminucién en el tiempo que dedica a su cuidado
personal asi como en las relaciones interpersonales, las cuales a medida que
pasa el tiempo se van deteriorando por el incremento en la demanda de cuidados

gue necesita el enfermo. 53

Yonte, Urién, Martin y Montero (2010), definieron la sobrecarga del
cuidador como «todas aquellas circunstancias que producen cambios en la vida
del cuidador, las cuales trascienden en el dmbito personal, laboral, familiar,
emocional, social y econdémico, que pueden llevar a la persona a un nivel de
sobrecarga» en el que renuncie en sus labores de cuidado, provocandole a la vez

problemas fisicos y mentales que repercuten en su salud. >*

El perfil sociodemografico del cuidador principal se caracteriza porque la
mayoria de las personas que desempefian la funcion son del sexo femenino, en
el 84 por ciento de los casos, con una edad comprendida entre los 45 a los 65
afios de edad, con una media de 53 afios aproximadamente. Los cuidadores
estan casados en su mayoria, representando un 16 por ciento los conyuges que
se encargan del cuidado y comparten domicilio con la persona cuidada, mientras
gue en aquellos casos en los que la pareja no asume el papel de cuidador, quien

lo hace suelen ser las hijas en un 50 por ciento de los casos.>®

Por otro lado, los cuidadores no suelen recibir aportes econdmicos que le
sirvan de sustento cuando necesiten debido a que la ayuda que reciben por parte
de los demas miembros de la familia es moderadamente baja y carecen de
ingresos propios debido a que suelen ser amas de casa 0 personas jubiladas.
Presentan niveles bajos de escolaridad, donde el 21 por ciento de los cuidadores
suele tener un nivel de estudios primarios, mientras que el 18.8 por ciento son

analfabetos.?®

Las principales caracteristicas de un cuidador primario son la exposicion

constante a una sobrecarga tanto fisica como psicolédgica, donde suelen asumir
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responsabilidad absoluta del enfermo en todo lo concerniente a su cuidado y
medicacion, en la mayoria de los casos no cuentan con una red de apoyo por
parte de los demés familiares, por lo que lentamente van perdiendo su
independencia. El cuidador se olvida de si mismo, debido a que no toma tiempo
libre necesario para descansar, abandona sus pasatiempos, se aleja de sus
amigos °¢. Su vida gira en torno al enfermo debido a que este se ha vuelto
dependiente de él.

El nivel de sobrecarga que una persona experimenta cuando se hace
cargo del cuidado de otra que no se encuentra en condiciones 6ptimas para
realizar sus actividades cotidianas, esta determinado por componentes objetivos

y subjetivos.

Lara, Gonzalez y Blanco (2008) expresaron que «la sobrecarga objetiva es
aquella que se relaciona con la dedicacion y el desempefio del cuidador en la
realizacion de sus funciones», destacando principalmente el tiempo que dedica a
los cuidados y su capacidad de responder durante la exposicion a situaciones.
Mientras que «la sobrecarga subjetiva esta relacionada con el modo en que se
perciben las distintas situaciones que se presentan en el entorno familiar y la

respuesta emocional del cuidador con respecto a la experiencia de cuidar». °7

[11.10 Fases de Adaptacion al Cuidado

Durante el proceso de afrontamiento de la enfermedad de uno de los
integrantes de la familia intervienen cuatro fases que son la negacion o falta de
conciencia del problema, la busqueda de la informacién, la reorganizacion y la

resolucion. %8

En la fase de negacion, el cuidador no es capaz de aceptar las evidencias
de que su familiar padece de una enfermedad y que a partir de ahora necesitara
de alguien que se encargue de suplir las necesidades de su diario vivir y que lo
ayude a adaptarse a la nueva realidad en la que se encuentra; por ello el

cuidador utilizara la negacibn como mecanismo de defensa para controlar el
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miedo y ansiedad que le produce la aparicion de la enfermedad, lo que

repercutira en la dindmica y funcionamiento del sistema familiar.

Esta etapa normalmente es temporal, y a medida que pasa el tiempo
aumenta la demanda de cuidados que requiere el enfermo asi como las
dificultades propias de la enfermedad por lo que cada vez se hace mas dificil el

creer que se trata de algo a corto plazo que mejorara con el tiempo. %8

En la fase de busqueda de informacion, el cuidador toma conciencia
acerca de la nueva realidad en la que se encuentra por lo que indaga informacion
sobre la enfermedad de su familiar incluyendo las consecuencias,
complicaciones, tratamiento y prondstico e intenta buscar ayuda de profesionales
de la salud con el objetivo de que su familiar se recupere y vuelva a ser el mismo.
En el cuidador predomina el desasosiego por el hecho de que su familia se
encuentre en esa situacion, a la vez que desarrolla sentimientos de culpa e ira al
sentir que esta perdiendo el control de su vida y que las circunstancias se tornan

cada vez mas dificiles.%8

A medida que pasa el tiempo, los sentimientos de culpa e ira persisten y
las nuevas responsabilidades provocan una carga para el cuidador. En la etapa
de reorganizacion se cuenta con la informacion necesaria y los recursos que
permitiran sobrellevar el curso de la enfermedad, aunado a esto los demas
miembros de la familia proporcionaran ayuda para enfrentar los problemas y
situaciones que se presenten. El cuidador a su vez tendra mas control sobre la
situacion y sera capaz de tomar las decisiones que sean necesarias para el buen

funcionamiento del sistema familiar.

En la fase de resolucion, el cuidador esta dispuesto a buscar ayuda de
otras personas que se encuentren en la misma situacion o que hayan pasado
una situacion similar en algin momento de su vida y también de los profesionales

de la salud. %8

A pesar de que en esta etapa las responsabilidades suelen ser mayores, si

el cuidador logra adaptarse de manera eficaz a las problematicas que se
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presenten dia a dia, ser4 capaz de dedicar mas tiempo a la realizacion de
actividades sociales y de ocio, asi como de restablecer sus relaciones
interpersonales que se deterioraron conforme el cuidador desempefiaba sus

funciones.

En cuantiosas ocasiones, los cuidadores familiares se ven en la obligacién
de abandonar sus trabajos o disminuir sus jornadas laborales por el hecho de
gue ademas de atender las necesidades propias de su familia, es decir, de sus
hijos o cényuges entendiendo que la mayoria han formado su familia, o incluso
de sus propias necesidades, deben ocuparse del enfermo que ha perdido su

autonomia y se ha vuelto dependiente. *°

Con el pasar del tiempo, los cuidadores experimentan «sentimientos
encontrados» con respecto al enfermo, donde en ocasiones llegan a sentir que
hacen demasiado y que el paciente incluso demanda mas de lo que ellos pueden
hacer, por lo que se sienten culpables y se aislan del medio que les rodea, lo que
le genera ansiedad y estrés. También pueden experimentar preocupaciones a
corto y largo plazo, acerca de qué pasara con el paciente si ellos llegan a faltar

alguna vez.

Zavala (2008), manifestd que «la experiencia del cuidado se ve
influenciada por el tipo de relacién previo a la condicion de dependencia», donde
si el cuidador y el paciente mantuvieron una relacion cercana en todo momento,
éstos basaran su cuidado en el desinterés «porque sienten las necesidades de
su familiar» y quieren brindar su ayuda para el bienestar de la persona enferma.>®
En cambio, si la relacion entre ambos fue distante, el cuidador se sentira en la
obligacion de cuidar a su familiar y no porque quiera hacerlo de manera

voluntaria.

.11 Repercusiones en la Salud de los Cuidadores

Cuando una persona dedica la mayor parte de su tiempo al cuidado de
otra que ha perdido su capacidad de valerse por si mismo se generan cambios

en la vida del cuidador que repercuten en diversos aspectos como en las
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relaciones con los demas integrantes de la familia y sus amigos méas cercanos,

en el entorno laboral, en la situacion econdmica, en su salud y estado de animo.

Debido al aumento en la demanda de cuidados que el enfermo necesita y
los altos costos generados por la enfermedad, ademas de los problemas
familiares que se presentaran durante el transcurso de la enfermedad, el

cuidador se ve sometido al agotamiento tanto fisico como emocional. %°

Rogero (2010), expres6 que «los efectos del cuidado sobre el cuidador
suelen diferenciarse por ambitos econémicos y no econémicos», entendiendo
gue los aspectos econdémicos son aquellos que se encuentran relacionados con
los gastos generados por la enfermedad donde generalmente hay implicacion de
dinero. Mientras que los aspectos no economicos «son aquellos que implican el
deterioro de cualquier dimension de la calidad de vida», donde podemos destacar
la afectacion en la salud fisica, psicologica, las relaciones interpersonales y las

actividades sociales.5°

En las relaciones interpersonales suelen aparecer desacuerdos entre el
cuidador y los demas miembros de la familia con respecto a la toma de
decisiones, comportamientos y actitudes hacia el enfermo. Se pueden presentar
disputas debido a que los demas no son capaces de «apreciar el esfuerzo que

realiza el cuidador».°

También son frecuentes los problemas econdmicos, donde cabe destacar
dos causas principales, la primera ocasionada por la disminucién de los ingresos,
debido al abandono del trabajo o la reduccién en las horas laborales a la que
muchas veces se somete el cuidador para dedicarle mas tiempo al enfermo; y la

segunda por el incremento en los gastos de la enfermedad.

Durante el cuidado de un enfermo, el cuidador puede experimentar
sentimientos positivos 0 negativos, dependiendo de la perspectiva que se tome
en consideracion. La mejoria del enfermo con el pasar del tiempo y el hecho de
observar que cada dia se encuentra mejor, produce sentimientos positivos en el

cuidador como la satisfaccion de que a pesar que su familiar padece una
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enfermedad y de las dificultades que se presenten cada dia, se puede salir

adelante.

Sin embargo, muchas veces los cuidadores se ven obligados a hacerse
cargo de su familiar enfermo lo que provoca la aparicion de sentimientos
negativos como tristeza, culpa, enojo, desesperanza, frustracion, preocupacion,
ansiedad, irritabilidad, estrés, depresion, ideas suicidas o de abandono lo que a
largo plazo genera cansancio fisico y la percepciébn de que su salud se ha

deteriorado desde que asumieron el rol de cuidador.

Segun Navarro (2010), existe evidencia que demuestra que «los hombres
presentan menos respuestas emocionales negativas que las mujeres aunque los
factores que se encuentran relacionados con tal hecho no han sido estudiados en
profundidad hasta el momentox». Por otro lado, se ha observado que no todos los
cuidadores sufren el mismo desenlace con relacion a los sentimientos negativos,

y han descrito «su experiencia como satisfactoria y gratificante».6!

El agotamiento que padecen las personas que asumen el rol de cuidador
puede desencadenar problemas a la hora de llevar a cabo las tareas de cuidado
hacia su familiar de manera efectiva, y en ocasiones sienten que son los Unicos
gue pueden ocuparse del enfermo por lo que no son capaces de delegar sus
funciones o parte de ellas hacia los demas integrantes de la familia, haciendo que
el cuidado no cumpla con los requerimientos adecuados para satisfacer las

necesidades del enfermo de manera apropiada.

Dentro de las alteraciones fisicas que pueden presentar los cuidadores
tenemos los dolores articulares, cambios en el patron del suefio, dolores de
cabeza frecuentes, dolor de espalda, pérdida de energia, fatiga cronica, entre

otros.52

[11.12 Sindrome de Burnout en los Cuidadores

Segun Maslach y Jackson (1981), el sindrome de Burnout «es una forma

inadecuada de afrontar un estrés emocional crénico cuyos rasgos principales son
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el agotamiento emocional, la despersonalizacion y la disminucién del desemperio

personal». 63

Con el tiempo, los signos y sintomas del agotamiento emocional van
aumentando y la persona entra en un estado donde se cree incapaz de
desempeiiar sus funciones, lo que genera actitudes y sentimientos negativos. El
agotamiento tanto fisico como emocional «son sefiales que el cuidador puede
percibir de manera oportuna», sin embargo, de no ser asi esto se puede convertir

en perjudicial para su salud. %

Por otro lado, Roger Forbes Alvarez (2011) considerd que el Sindrome de
Burnout «envuelve una serie de padecimientos a nivel psicolégico, fisico,
social»®®, el cual implica tres aspectos basicos que son el agotamiento

emocional, la deshumanizacion y la baja autorrealizacion.

El primer aspecto se basa en una disminucion y peérdida de recursos
em