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RESUMEN

CORRELACION ENTRE LA SEVERIDAD DE LA SOBRECARGA' Y
LA SEVERIDAD DE LA DEPRESION EN MADRES CUIDADORAS
DE NINOS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Judrez M., Lazarin C., Luna C., Hernandez L.

Objetivo: Evaluar la relacién entre la severidad de la sobrecarga materna y la
adherencia terapéutica en niflos con trastorno por déficit de atencion e hiperactividad.
Material y Métodos: Estudio observacional, transversal, no ciego, tipo encuesta. Se
incluyeron mujeres mayores de 18 afios, que fuesen madres cuidadoras de nifios con
trastorno por déficit de atencién e hiperactividad, atendidos en el departamento de
Psiquiatria del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez” en el periodo de
mayo a noviembre del 2018. Se aplico la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
y la Escala de Adherencia Terapéutica. Se excluyeron las madres que contaran con
un diagnodstico de patologia psiquiatrica, que estuviesen en tratamiento para dicho
trastorno y aquellas que se negaran a participar del estudio. Para el analisis
descriptivo de los resultados se utilizaron frecuencias absolutas y porcentajes,
medianas con desviaciones estandar, coeficiente de correlacion de Pearson o de
Spearman y el paquete estadistico SPSS versién 25.0.

Resultados: Se encontrd una relacién lineal negativa entre los resultados de las
escalas de severidad de sobrecarga del cuidador (escala de Zarit) y de la adherencia
terapéutica (Escala de Adherencia Terapéutica) con un coeficiente de correlacién de
Spearman rs de 0.311 (p<0.003).

Conclusiones: Este estudio nos muestra una correlacion directa y significativa entre
la presencia de sobrecarga del cuidador y la adherencia terapéutica, esto quiere decir
gue, a mayor grado de sobrecarga en madres de ninos con trastorno por déficit de
atencidn e hiperactividad, menor sera la adherencia terapéutica de dicha poblacion.
Palabras clave: Sobrecarga del cuidador, adherencia terapéutica, trastorno por

déficit de atencién e hiperactividad.



INTRODUCCION

Antecedentes

El trastorno por déficit de atencion e hiperactividad es un trastorno crénico del
neurodesarrollo que persiste hasta la vida adulta en un poco mas de la mitad de
los casos y que se asocia a diversos problemas, entre los que se incluyen
depresion, ansiedad, inestabilidad social, laboral y académica y que tiene una
prevalencia de alrededor del 5% en los menores de edad.! Ademas de provocar
un deterioro en el desarrollo social, académico y vocacional de quienes lo padecen,
este trastorno conlleva una carga para sus familiares y cuidadores.?

La Organizacion Mundial de la Salud define al cuidador primario como “la persona
del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de responsable
del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar decisiones
por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del
mismo, ya sea de manera directa o indirecta”.3 Estas actividades de cuidado
pueden ser sumamente desgastantes para quien las lleva a cabo, ya que el
cuidador debe hacer frente a las demandas del cuidado y a su vez asumir el rol
familiar que llevd a cabo antes de la enfermedad del paciente.

Se ha demostrado que la provision de cuidados diarios y de larga duracion en
nifios con severa discapacidad supone riesgo para el bienestar del cuidador.
Diversas investigaciones demuestran que ser madre de nifios con trastornos del
neurodesarrollo es un importante factor de riesgo para presentar patologia tanto
fisica como mental.*

El trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH) es un padecimiento

crénico caracterizado por presentar déficit severo en el control atencional,



impulsividad e hiperactividad. Se observa principalmente en la infancia, aunque
en la mayoria de los casos persiste de forma continua con la consecuente
presencia de sintomas residuales en la edad adulta.® El Manual Diagndstico y
Estadistico de Enfermedades Mentales lo agrupa dentro de los trastornos del
desarrollo neuroldgico, requiriendo para su diagnostico la presencia de minimo
seis sintomas de inatencion y/o 6 sintomas de hiperactividad/impulsividad.
Distingue entre tres subtipos: predominantemente inatento, predominantemente
hiperactivo/impulsivo y el combinado. Estos sintomas deben de tener una
aparicion antes de los 12 afios y estar asociados a deterioro en el funcionamiento
global del paciente en multiples escenarios (€j. casa, escuela).’” No es infrecuente
gue estos pacientes presenten un déficit cognoscitivo expresado en un trastorno
del aprendizaje ademas suelen acompafarse de retraso en el desarrollo motor y
del lenguaje. Esta patologia afecta principalmente al género masculino, tiene una
prevalencia mundial del 5% en nifios® y se estima que la prevalencia en la edad
adulta es del 2.5%.° En cuanto a la poblacién infantil en México, el TDAH afecta
entre el 4 y 12% de la poblacidn escolar y se calcula que existen alrededor de 1
500 000 nifios afectados, sin embargo, es importante aclarar que no existen
estudios epidemioldgicos sobre la prevalencia del TDAH en la Republica
Mexicana.!® Pese a ser una de las patologias psiquiatricas mas estudiadas, su
causa exacta aun se desconoce.!! La literatura describe potenciales factores de
riesgo tanto bioldgicos como ambientales para el desarrollo de esta patologia.
Estudios reportan un factor de heredabilidad estimado de 0.7, siendo una de las
enfermedades psiquiatricas mas heredables, aunque hasta el momento no hay un
factor de riesgo genético Unico identificado por lo tanto se propone que la
interaccién de multiples variantes genéticas de como resultado la aparicion del

trastorno.!?> Lineas de investigacion recientes apuntan a alteraciones



dopaminérgicas, encontrandose asociacién moderada entre el TDAH y variantes
del transportador de dopamina (DAT1), receptores dopaminérgicos (DRD4 y
DRD5) asi como con el transportador de serotonina (5HTT).!3 Estas variaciones
dan como resultado alteraciones en la funciéon ejecutiva la cual se encarga del
control inhibitorio y memoria de trabajo; también se presenta un déficit del
procesamiento temporal y alteraciones de memoria y planeacion.'* Dentro de los
factores ambientales asociados al desarrollo de esta patologia se encuentra el
consumo de tabaco tanto paterno como materno durante el periodo prenatal,
prematurez, bajo peso al nacer, malnutricion y deprivacion
temprana/negligencia.’®

Es importante tener en cuenta que esta patologia se presenta en conjunto con
multiples comorbilidades dentro de las que se destacan los trastornos disruptivos
destacandose en ellos el trastorno oposicionista desafiante y el trastorno de
conducta, afectando al 50% de los nifios con TDAH, ambos en la misma
proporcion.t® Los trastornos de ansiedad se presentan en el 33% de los casos y
los trastornos del estado de animo en un 50%.7 La patologia dual es una de las
principales comorbilidades de los individuos con TDAH, de acuerdo a la literatura,
1 de cada 4 personas con un trastorno por uso de sustancias tiene antecedente
de trastorno por déficit de atencion e hiperactividad.'® En cuanto al tratamiento
de esta patologia se cuenta con distintos focos de intervencion encaminados al
manejo de la sintomatologia y la mejoria en el funcionamiento del individuo los
cuales incluyen tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico. El tratamiento no
farmacologico consiste en intervenciones conductuales dirigidas a los padres,
entrenamiento en habilidades sociales y terapia cognitivo conductual; estos por lo
regular son usados en conjunto con terapia farmacoldgica, sin embargo, hay casos

donde se pueden utilizar de forma exclusiva, por ejemplo, en pacientes preescolar



ya que no se ha demostrado su seguridad y eficacia, cuando los padres no se
sientes comodos utilizando psicofarmacos para modificar la conducta de sus hijos
0 en casos donde la presencia de efectos adversos sobrepase el beneficio. El
tratamiento farmacoldgico ha demostrado eficacia en la mejoria de los sintomas
a corto y largo plazo y es altamente recomendado como parte de un tratamiento
integral para evitar el deterioro interpersonal, familiar y escolar de los pacientes,
asi como la aparicion de comorbilidades. Dentro de los farmacos utilizados se
cuenta con aquellos que son estimulantes y no estimulantes. El que se utiliza con
mayor frecuencia es el metilfenidato, un farmaco estimulante que actla
blogueando la recaptura de dopamina en la neurona presinaptica. La atomoxetina
es un farmaco no estimulante que se utiliza como segunda eleccién, en caso de
presencia de efectos adversos importantes con los estimulantes, aquellos no
respondedores o cuando se sospecha de uso inapropiado de los mismos; esté
actlia incrementado los niveles extracelulares de noradrenalina.'® Los principales
efectos adversos reportados con el uso tanto de estimulantes como de no
estimulantes, son la pérdida de apetito y alteraciones en el patrén del suefio, sin
embargo estos efectos adversos tienden a ser bien tolerados.?° Es importante
sefalar que el tratamiento farmacoldgico por si mismo puede no ser suficiente
para normalizar el funcionamiento del paciente, por lo que las lineas de
investigacion se dirigen a desarrollar intervenciones conjuntas que tengan como
blanco los déficit cognitivos y conductuales, en blisqueda de mejorar el prondstico
del paciente a largo plazo.?!

Como ya se menciond previamente, la patologia mental es causa de pérdida
importante en la funcionalidad de algunos pacientes por lo que éste queda al

cuidado de otros individuos.



A partir de las demandas propias del rol puede presentar sintomas fisicos,
psicoldgicos, conductuales y sociales que ocasionan carga, como consecuencia de
esto disminuye la calidad de la atencién hacia el enfermo y sus relaciones sociales,
familiares y conyugales.??

La carga del cuidador se define como las actitudes y reacciones emocionales frente
a la experiencia de cuidar y el grado de perturbacién o cambios en diversos
aspectos en el ambito doméstico y en la vida de los cuidadores.?3 Existe un familiar
denominado cuidador principal, que es el que pasa mas horas al dia atendiendo y
cuidando al enfermo; esta tarea suele recaer principalmente en las mujeres, ya
que estas siguen siendo las que se ocupan de las tareas domésticas y de las
responsabilidades familiares, ya sea como actividad exclusiva o como extensién
de la jornada laboral extradoméstica, y son quienes generalmente se
responsabilizan de la prestacion de cuidados a familiares enfermos.?* Algunos
factores identificados en los cuidadores que han sido estudiados para determinar
el grado de la sobrecarga son patrones rigidos de funcionamiento, alteraciones
del ciclo de vida familiar, sindrome del cuidador, negacion, colera, miedo,
ambivalencia afectiva, aislamiento social, duelo patoldgico, depresion, ansiedad y
estrés.?>

Los nifios y adolescentes con enfermedades crénicas tienen un régimen médico
que seguir que por lo general incluye toma de medicamentos, acudir a citas
médicas y la realizacion de estudios, los cuales quedan a cargo de su cuidador

principal.



Justificacion

Identificar la angustia que puede estar presente en las familias con nifios con una
alta discapacidad debe ser una prioridad en los profesionales dedicados a la salud

mental.

Se ha demostrado que la provisiéon de cuidados diarios y de larga duracién en
ninos con severa discapacidad supone un factor de riesgo para presentar patologia
tanto fisica como mental4, aunado a esto, el cuidado del paciente presenta un

detrimento lo que confiere riesgo de pobre apego al tratamiento.

Los resultados de este estudio buscan correlacionar la severidad del sindrome de
sobrecarga del cuidador y la adherencia terapéutica en nifios con trastorno por
déficit de atencidn. Si se demuestra que existe correlaciéon entre la sobrecarga
materna y la adherencia terapéutica en sus hijos, se podria mejorar el proceso de
atencion de los pacientes y sus familias mediante: la busqueda activa de sintomas
de sobrecarga en madres de nifios con TDAH, y proporcionar de manera oportuna
el tratamiento conjunto para mejorar las condiciones asociadas a ambas

patologias.



Planteamiento del problema

Aunque ya se han encontrado en algunos estudios asociaciones entre el TDAH y
la sobrecarga del cuidador?®:3°, no existen estudios que lo repliquen en nuestro
medio. Ademads, tampoco se cuenta con un estudio en nuestra poblacion que
determine el impacto que tiene la sobrecarga del cuidador en el tratamiento tanto
farmacoldgico como no farmacoldgico de estos pacientes, asi como el riesgo de
complicaciones tanto para el paciente como para su cuidador principal y el resto

de la familia.

Debido a esto, consideramos de suma importancia contar con estudios que de
manera objetiva y con sustento cientifico, demuestren la correlacidon existente
entre ambas patologias y de esta manera poder ofrecer programas de tratamiento

especificos de manera oportuna.

Por lo tanto, se propone la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cual es la
correlaciéon entre la severidad de la sobrecarga materna y el grado de adherencia

terapéutica de nifios con trastorno por déficit de atencidn e hiperactividad?



HIPOTESIS

Hipodtesis alterna. La correlaciéon entre sobrecarga materna y adherencia

terapéutica en nifios con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad es

mayor a 0.90.

Hipotesis nula. La correlacién entre sobrecarga materna y adherencia
terapéutica en nifios con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad es

menor a 0.90.



OBJETIVOS

General. Evaluar la correlacion entre la severidad de la sobrecarga materna y la
adherencia terapéutica en nifios con trastorno por déficit de atencion e

hiperactividad.

Especificos.

1. Identificar los disparadores biopsicosociales en la aparicion del sindrome
de sobrecarga del cuidador en madres de pacientes con trastorno por
déficit de atencidn e hiperactividad.

2. Determinar la presencia de sobrecarga del cuidador en madres de
pacientes con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad.

3. Medir la adherencia terapéutica de nifios con trastorno por déficit de

atencidn e hiperactividad.
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MATERIAL Y METODOS

Disefo de estudio:
Estudio observacional, transversal, no ciego, tipo encuesta.
Lugar del estudio:
Consulta externa del servicio de Psiquiatria Infantil y del Adolescente del Hospital
Universitario “José E. Gonzalez”, Monterrey, Nuevo Ledn.
Poblacion de estudio:
Madres de pacientes con trastorno por déficit de atencion e hiperactividad que
acuden a la consulta externa del servicio de Psiquiatria Infantil y del Adolescente
del Hospital Universitario “José E. Gonzalez".
Criterios de seleccion de muestra:
a) Criterios de inclusién:
- Madres que sean cuidadores principales de pacientes con diagndstico de
trastorno por déficit de atencién e hiperactividad.
- Mayores de 18 afios.
- Aceptacion voluntaria de participar en el estudio.
b) Criterios de exclusién:
- Madres en tratamiento actual para alguna patologia psiquiatrica.
- Madres cuidadores principales que no acepten participar en el estudio.
- Madres que tengan dificultades para completar las encuestas.
c) Criterios de eliminacién:

- Llenado incompleto de los cuestionarios.

11



Definicion de Variables

Variable independiente

- Sobrecarga del cuidador

Definicidon conceptual: se define como problemas fisicos, sociales, emocionales o

financieros que se desencadenan por la atencidon prestada al paciente.

Definicion operacional: se define como la presencia de 47 puntos o mas en
la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Escala de medicidn: variable ordinal.

Variable dependiente

- Adherencia terapéutica
Definicion conceptual: se define como el grado en que el comportamiento
de una persona -tomar el medicamento, seguir un régimen alimentario y
ejecutar cambios del modo de vida- se corresponde con las
recomendaciones acordadas de un prestador de asistencia sanitaria.
Definicion operacional: se define como la presencia de 68 puntos o mas en
la escala de adherencia terapéutica.

Escala de medicidn: variable ordinal.

Variables de control

- Sexo: identidad bioldgica masculina o femenina. Definida
operacionalmente como sexo masculino o sexo femenino. Representa una
variable cualitativa nominal dicotomica.

- Edad: afios de vida a partir del nacimiento. Operacionalmente definida
como la edad del sujeto en afios al momento de la primera medicidn.

Variable cuantitativa numérica.

12



Estado civil: situacién legal de la persona determinada por sus relaciones
de familia provenientes del matrimonio o unién con otro individuo. Definida
operacionalmente como soltero, casado, separado, viudo, divorciado,
unioén libre. Siendo una variable cualitativa nominal.

Nivel educativo: nivel de escolaridad al momento del estudio. Definida
operacionalmente como ninguna, primaria, secundaria, preparatoria,
carrera técnica, licenciatura, posgrado. Siendo una variable cualitativa
ordinal.

Tiempo que pasa el cuidador con el paciente: siendo una variable de
control, es la cantidad de horas al dia que pasa una persona al cuidado del
paciente. Definida operacionalmente por horas. Siendo una variable

cuantitativa nominal.
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Técnica de muestreo y tamano de la muestra:

No probabilistico. Para el calculo del tamafio minimo de la muestra considerando
una poblacién de 1077 pacientes con TDAH, a una variabilidad maxima estimada
del 50%, una confiabilidad del 95%, un error maximo aceptado del 10%, se
determind mediante la formula de tamanos muestrales para proporciones en

poblaciones finitas, un tamafio de muestra de 80 pacientes.

Analisis estadistico.

Para el analisis descriptivo de los resultados se utilizaron frecuencias absolutas y
porcentajes, asi como medias o medianas con desviacion estandar con limites o
rangos. Para el andlisis inferencial se midi6 el coeficiente de correlacién de
Pearson o de Spearman. Ademas, se utilizara la prueba de X2 o de Probabilidad
Exacta de Fischer y la T de Student para muestras independientes o la prueba U
de Mann-Whitney. Se consider6é como significativo un valor de p=<0.05. Se utilizé

el paquete estadistico SPSS version 25.0.

Instrumentos de recoleccion.

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

Escala autoaplicada que tiene como objetivo medir el grado de sobrecarga
subjetiva de los cuidadores de pacientes afectados con trastornos mentales.
Consta de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador cuando cuidan
a otra persona, cada uno de los cuales se puntlUa en un gradiente de frecuencia
que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Se interpreta de acuerdo al puntaje

obtenido: <47 puntos = no sobrecarga, 47 a 55 puntos= sobrecarga leve, >55

14



puntos= sobrecarga intensa. Se considera una reevaluacién cuando la situacion
del paciente cambie o se sospeche aparicion de sobrecarga del cuidador. De forma
genérica con caracter anual. Se ha estudiado la validez de concepto y la validez
de constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 vy la fiabilidad test-

retest es de 0,86.%7

Escala de Adherencia Terapéutica para pacientes crdénicos basada en

comportamientos explicitos

La escala de adherencia terapéutica para pacientes créonicos basada en
comportamientos explicitos es un instrumento al que se le realizé analisis factorial
por el método de componentes principales y rotacién varimax para determinar
sus factores. Aplicada y validad en poblacién mexicana. Su indice de fiabilidad
Alpha de Cronbach estad por arriba de 0.91. Consta de 21 items, divididos en 3
dimensiones de 7 item cada uno que miden: a) control de ingesta de
medicamentos y alimentos, b) seguimiento médico conductual, y c) autoeficacia.
Todos los items tienen una respuesta de 0 a 100, en la que el paciente elige en
términos de porcentaje la efectividad de su comportamiento. Los rangos para
establecer el nivel de adherencia terapéutica son los siguientes: 0-33 puntos, baja
adherencia; 34-67 puntos, moderada adherencia; de 68-100, alta adherencia.?®
En este caso siendo las madres las encargadas de la administracion de los
psicofarmacos y el seguimiento de las indicaciones médicas se decide aplicar a

éstas para medir el nivel de adherencia terapéutica.
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Cédula de datos demograficos

Cuestionario donde se incluyen los siguientes datos:
- Edad del paciente
- Sexo del paciente
- Escolaridad del paciente
- Tiempo del diagnédstico del paciente
- Numero de hermanos del paciente
- Edad del cuidador
- Estado civil del cuidador
- Escolaridad del cuidador
- Tiempo que pasa el cuidador con el paciente

- Ingreso mensual promedio del cuidador

16



ASPECTOS ETICOS

El presente estudio se apego6 a lo establecido en la Ley General de Salud en su
titulo segundo, capitulo Unico, en materia de investigacién en seres humanos; en
concordancia con el articulo 13 de la citada normativa, el estudio se adapté a los
principios cientificos y éticos que justifican la investigacion médica; se considero
seguro ya que existe razonable certeza de que los sujetos participantes no
resultados expuestos a riesgos significativos ni dafios.

Asimismo, el estudio siguié los lineamientos de la Declaracién de Helsinki, la cual
sefala los principios éticos 13, 14, 20 y para la Investigacion Médica en Seres
Humanos y establece: el disefio del protocolo debe ser sometido a un comité de
ética, contener un parrafo que incluya las consideraciones éticas involucradas, los
sujetos participantes en proyectos de investigacion deberan ser voluntarios
informados y se deberan de tomar precauciones para respetar la privacidad del
sujeto, la confidencialidad de la informacién del paciente y para minimizar el
impacto que pueda tener el estudio en la integridad fisica y mental del sujeto, asi
como en su personalidad.

Se solicitd la autorizacion de los participantes mediante consentimiento verbal
para el ingreso al estudio, explicindoles el objetivo de este y qué consistiria su
participacion. La presente investigacidn no representd un riesgo para los
participantes ya que no se recolecté material bioldgico ni se expuso a ningun tipo
de procedimiento.

Los investigadores se comprometieron a resguardar la confidencialidad de los
datos obtenidos, el tesista resguardd todos los documentos con la informacion
obtenida y los cuales fueron utilizados exclusivamente para fines del presente

trabajo.
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Se conté con el dictamen favorable de las comisiones de Etica e Investigacion del

hospital donde se llevd a cabo la investigacién.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Se elabord el protocolo sobre la relacién entre la severidad de la sobrecarga
materna y adherencia terapéutica en nifios con trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad. Terminado el protocolo, se presentd al comité de ética para su
revision, y una vez aprobado éste, se procedidé a la identificacion de las madres
de pacientes con trastorno por déficit de atencion e hiperactividad que acuden a
consulta externa de Psiquiatria Infantil en el Hospital Universitario “Dr. José E.
Gonzalez” y se les invitd a participar en el estudio. A aquellas que aceptaron se
les aplicd la escala de sobrecarga de Zarit y la escala de adherencia terapéutica,
asi como la encuesta de datos demograficos. La aplicaciéon de las escalas para la
obtencidén de la informacion se realizé de forma heteroaplicada. Se les explicd que
el estudio constaba de contestar las escalas, no se tomaron muestras de
laboratorio y no se realizd exploracion fisica. Como parte de los beneficios del
estudio, se les explico que en caso de obtener una puntuacién igual o mayor a 55
en la escala de sobrecarga del cuidador, se proporcionaria orientacién para recibir
atencidn psiquiatrica oportuna. También se comento a las participantes sobre la
confidencialidad del estudio y que podria retirarse del mismo en cualquier
momento que deseara sin que esto afectada su calidad de atencion en el hospital.
Del estudio se excluyeron aquellas madres que se encontraban en tratamiento
para alguna enfermedad psiquiatrica, aquellas que se negaron a participar en el
estudio y las que presentaron dificultades para contestar las encuestas. Una vez
obtenidos los datos, se capturaron para su analisis. Para el analisis descriptivo de
los resultados se utilizaron frecuencias absolutas y porcentajes, asi como medias
o medianas con desviaciones estandar o rangos. Para el analisis inferencial se

midid el coeficiente de correlacidon de Pearson o de Spearman. Se consideré como
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significativo un valor de p <0.05. Se utilizé el paquete estadistico SPSS version

25.0.

El investigador responsable se obligd a presentar los Informes de Seguimiento
Técnico y una vez que el estudio se termind, se presentdé el Informe de
Seguimiento Técnico final, asi como los informes extraordinarios que se le
requerian sobre el avance del protocolo hasta la terminacién o cancelacién de

este.
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RESULTADOS

Se incluyeron 81 madres de pacientes con trastorno por déficit de atencidén e
hiperactividad, la mediana de edad fue 39 afos (rango 27-56). En el estado civil
10 (12.3%) estan solteras, 25 en unidn libre (30.9%), 34 son casadas (42%) y
12 (14.8%) divorciadas. La escolaridad, 15 (18.5%) cursaron licenciatura, 30
(37%) educacién media superior, 25 (30.9%) educacion media y 10 (12.3%)
educacion basica. El 48.1% se dedica al hogar y 49.4% se encuentran empleadas.
También se analizaron datos sobre los pacientes con trastorno por déficit de
atencién con hiperactividad: 64 (79%) son del sexo masculino y 17 (21%) del
sexo femenino, con una mediana de edad de 12 afios (rango 5-16), tiempo desde
que se realizé el diagndstico con una mediana de 3.6 afos (1-10), cantidad de
hermanos con una mediana de 1.99 (0-6). En cuanto a la escolaridad 6 (7.4%)
cursan preescolar, 24 (29.6%) educacion basica, 38 (46.9%) educacién media y
13 (16%) educacidon media superior (Tabla 1).

El puntaje de la escala de sobrecarga del cuidador arrojé una mediana de 47
puntos (22-96). De las 81 madres cuidadoras, 27 (33.3%) presentaron
“sobrecarga intensa”, 16 (19.7%) "“sobrecarga leve” y 38 (46.9%) "“sin
sobrecarga”. La mediana obtenida en la escala de adherencia terapéutica fue de
88 puntos (48-99). Los resultados obtenidos en la escala de adherencia, 5
participantes (6.17%) puntuaron “adherencia moderada”, 76 (93.8%) con
“adherencia alta”, ninguno reporté “adherencia baja” (Tabla 2).

Se encontrd una relacion lineal negativa débil entre los resultados de las escalas
de severidad de sobrecarga del cuidador (escala de Zarit) y del grado de
adherencia terapéutica (escala de Adherencia Terapéutica) con un coeficiente de

correlaciéon de Spearman rs = -0.321 (p<.003) (Figura 1).
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DISCUSION

Los trastornos del neurodesarrollo afectan de manera variable la calidad de vida de
los individuos que los padecen, esto dependiendo de la gravedad de la sintomatologia
presente. Dentro de estos trastornos se encuentra el trastorno por déficit de atencion
e hiperactividad (TDAH), en el cual la sintomatologia tiene una edad de presentacion
variable y tiende a permanecer a lo largo de la vida. La sintomatologia comprende
inatencion, hiperactividad e impulsividad, asi como alteraciones conductuales y en la

calidad de las relaciones interpersonales.’

El sistema familiar es el principal proveedor de atencién a la salud, siendo esta
actividad realizada principalmente por mujeres casadas, de mediana edad y en el
ambito doméstico?®:3°, lo cual se constata en este estudio, ya que el grueso de la

poblacién estudiada cumple con dichas caracteristicas.

De acuerdo con Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), se entiende el término
sobrecarga 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 se han visto afectadas por dicha labor.23

El rol de cuidador, como se ha mencionado previamente, implica cambios en los roles
tanto del individuo a cargo del cuidado, como del resto de la familia. Estos cambios
exponen al cuidador a presentar sindrome del cuidador, el cual se evidencia cuando
se presentan repercusiones negativas tanto fisicas como mentales secundarias a
proporcionar cuidados. Pinquart y Sorensen (2003) realizaron un metaanalisis sobre

84 estudios diferentes en los que se comparaba a cuidadores y no cuidadores en
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diferentes variables relacionadas con la salud fisica y psicoldgica, demuestra como los
cuidadores estan mas estresados, deprimidos y tienen peores niveles de bienestar

subjetivo, salud fisica y autoeficiencia que los no cuidadores.?>2°

Flood y cols. (2016) demuestran en sus investigaciones, que si bien la medicacion
ayuda a mejorar la sintomatologia del paciente, el trastorno se asocia a carga
considerable en el cuidador, reflejado principalmente en efectos negativos en el lugar
de trabajo de los cuidadores, ambito escolar de los pacientes, asi como en las
relaciones con familiares amigos.3° Esto se pone de manifiesto en nuestro estudio, ya
gue el 54% de los participantes presenta algun grado de sobrecarga, predominando

la sobrecarga intensa.

La adherencia a largo plazo ha recibido considerable atencion por su importancia para
prevenir complicaciones de salud y evaluar la efectividad del régimen terapéutico se

ha convertido en un problema creciente de salud publica.

El estudio de la perspectiva de los pacientes pediatricos con patologia mental, asi
como la de sus cuidadores en cuanto al uso de tratamientos tanto farmacoldgicos
como no farmacoldgicos ha tenido un impacto en la ultima década. Harpur R y cols.
(2008) desarrollaron una escala especifica para medir las actitudes con respecto al
uso de psicofarmacos, la Southampton ADHD Medication Behaviour and Attitudes
scale. Esta escala es aplicada tanto a los pacientes como a sus padres y distingue
entre distintos componentes (beneficio, costo, estigma infantil, estigma parental,
resistencia, flexibilidad al uso de medicamentos y consistencia en el uso de
medicamentos). Provee informacion especifica asociada a la adherencia terapéutica?®,

sin embargo, no ha sido validada en poblacién mexicana, por lo que para fines de
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estudio se optd por aplicar la escala de adherencia terapéutica para enfermedades

cronicas.

De acuerdo con Wehmeier, Dittmann y Banaschewski (2014) en un estudio
observacional sobre la adherencia al tratamiento de nifios y adolescentes con TDAH,
encontraron que la tasa de adherencia terapéutica a 12 meses era similar a la de base
(74%), independientemente del tipo de tratamiento farmacoldgico y/o
psicoterapéutico.3! Cabe destacar que el grado de adherencia reportado por los
participantes de este estudio es auto percibida de moderada a alta, siendo ésta ultima
la de mayor proporcidn. Los cuidadores mostraron un nivel alto de adherencia y la
relacion encontrada entre ésta y la sobrecarga del cuidador, aunque es lineal tiene

una potencia débil.
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CONCLUSIONES

Si bien en este estudio se encontrd una correlacion lineal negativa entre el grado de
sobrecarga materna y el grado de adherencia terapéutica, el coeficiente de correlacion
es bajo, por lo que se concluye que la alta adherencia reportada por los cuidadores
pudiera estar influida por otros factores que tendran que analizarse en estudios

posteriores, asi como aquellos que impacten a la sobrecarga del cuidador.

Estos factores estan relacionados con el tipo de enfermedad del paciente y su grado
de dependencia hacia la persona cuidadora; la edad, ya que los adolescentes pueden
requerir menor ayuda para el cumplimiento de las indicaciones terapéuticas; el tipo
de tratamiento, asi como las habilidades de afrontamiento tanto del paciente como

del cuidador.

Ante los resultados en la sobrecarga del cuidador derivados de este estudio, se
concluye que las instituciones prestadoras de servicios en salud mental deberian
dirigir programas no solo encaminados a la prevencién, evaluacién y tratamiento de
los pacientes, sino también habilitar programas que apoyen a los familiares
cuidadores con la finalidad de prevenir o reducir riesgos de salud en éstos y lograr un

mejor control de las patologias créonicas que afectan a nifios y adolescentes.
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ANEXOS

Anexo I. Escalas de Medicién

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

; Piensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesila?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficients tiempo para Vd.?

4 5e siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (irabajo, familia)?

; Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

+Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente |a relacion que wsted tiene con
otros miembros de su familia?

i Tieng miedo por el futuro de su familiar?

i Plensa que su familiar depende de Vd.?

¢,3e siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tenar que cuidar de su familiar?

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

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famifiar?

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

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

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicoes para los gastoes de cuidar a su
familiar, ademas de sus olros gastos?

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

¢,5e siente gue ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su
familiar?

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

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberla hacer mas por su familiar?

; Plensa qgue podria culdar mejor a su familiar?

¢ Globalmente, ;qué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL|

OPCIONES
1= Munca 2= Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre
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Escala de Adherencia Terapéutica

Instrucciones:

En una escala del 0 al 100, marque con una X qué calificacion se pondria de
acuerdo a qué tanto se asemeja lo que usted atiende el tratamiento de su hijo y
lo que dice el enunciado. A la hora de responder piense que no existen respuestas
acertadas o equivocadas, sino tan sélo su experiencia.

PREGUNTA ESCALA DEL 0 AL 100

1. Administro medicamentos de 0 10 20 30 40 50 60 70 80 20
manera puntual

100

2. No importa que el tratamiento 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
sea por largo tiempo, siempre
doy medicamentos a la hora
indicada.

100

3. Hago andlisis clinicos en los 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
periodos que el médico me
indica.

100

4. Si mi hijo tiene que seguir una 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
dieta rigurosa, la respeto.

100

5. Asisto a consultas de manera 0 10 20 30 40 50 60 70 80 20
puntual.

100

6. Atiendo a las 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
recomendaciones del médico en
cuanto a estar al pendiente de
cualquier sintoma que afecte la
salud de mi hijo.

100

7. Estoy dispuesto a dejar algo 0 10 20 30 40 50 60 70 80 20
placentero por ejemplo
chocolate, si el médico me lo
ordena.

100

8. Proporciono so6lo aquellos 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
alimentos que el médico permite.

100

9. Si el médico me inspira 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
confianza, sigo el tratamiento.

100

10. Después de haber iniciado 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
un tratamiento, regreso a
consulta si el médico me indica
que es necesario para verificar
mi estado de salud.

100

11. Cuando me dan resultados 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
de los analisis clinicos, estoy
mas segura y me apego mas al
tratamiento.

100

12. Si la enfermedad de mi hijo 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
no es peligrosa, pongo poca
atencion en el tratamiento.

100

13. Cuando tengo mucho trabajo 0 10 20 30 40 50 60 70 80 20
0 muchas cosas que hacer, se
me olvida administrar
medicamentos.

100

14. Cuando los sintomas 0 10 20 30 40 50 60 70 80 20
desaparecen, abandono el
tratamiento.

100

15. Si en poco tiempo no veo 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
mejoria, dejo el tratamiento.

100
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16. Si el tratamiento exige a mi
hijo hacer ejercicio, lo sigo.

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

17. Para que siga el tratamiento
de mi hijo, es necesario que
otros me recuerden de la toma
de medicamentos.

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

18. Hago los estudios de
seguimiento como me lo
recomienda el médico, aunque
mi hijo no tenga sintomas.

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

19. Me inspira confianza que el
personal de salud demuestre
que conoce la enfermedad de mi
hijo.

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

20. Si sospecho que la
enfermedad es grave, hago lo
que esté en mis manos para
aliviarla.

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

21. Aunque el tratamiento sea
complicado, lo sigo.

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100
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TABLAS DE RESULTADOS

Tabla 1. Datos sociodemogréaficos.
Total

Datos n=81
Edad (afios) 39 (27-56)
Sexo

Femenino 81 (100%)
Estado civil

Soltera 10 (12.3%)

Unidén libre 25 (30.9%)

Casada 34 (42.0%)

Divorciada 12 (14.8%)
Escolaridad

Primaria 14 (17.3%)

Secundaria 22 (27.2%)

Preparatoria 30 (37.0%)

Licenciatura 15 (18.5%)
Ocupacién

Hogar 39 (48.1%)

Empleada 40 (49.4%)

Desempleada 2 (2.5%)
Sexo del paciente con TDAH

Masculino 64 (79%)

Femenino 17 (21%)
Edad del paciente con TDAH 12 (5-16)
Numero de hermanos del paciente con TDAH 1.99 (0-0)
Escolaridad del paciente con TDAH

Preescolar 6 (7.4%)

Primaria 24 (29.6%)

Secundaria 38 (46.9%)

Preparatoria 13 (16.0%)
Afios de diagnéstico con TDAH 3.64 (1-10)

Los resultados se presentan en mediana (minimo-maximo) o frecuencia
absoluta (porcentaje).
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Tabla 2. Severidad de sobrecarga del cuidador vy
grado de adherencia terapéutica en nifilos con
Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad.

Total
Datos n=81
Severidad de la sobrecarga del cuidador
(puntaje) 47 (22-96)
Sin sobrecarga 38 (46.9%)
Sobrecarga leve 16 (19.7%)
Sobrecarga intensa 27 (33.3%)
Grado de adherencia terapéutica
(puntajes) 88 (48-99)
Adherencia baja 0 (0.0%)
Adherencia moderada 5 (6.17%)
Adherencia alta 76 (93.8%)

Los resultados se presentan en mediana (minimo-méximo) o frecuencia
absoluta (porcentaje).
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GRAFICA DE RESULTADOS.

70 o}

60

Escala de adherencia terapéutica

(rs:0.311,
p=0.003)

40
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Figura 1. Correlacidén entre la severidad de la sobrecarga materna y
el grado de adherencia terapéutica en 81 nifilos con trastorno por
déficit de atencidédn e hiperactividad.
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