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RESUMEN

Introduccion: En Chile se ha evidenciado una prevalencia importante de trastornos neuropsiquiatricos en
personas de todos los grupos etarios. En general, es un familiar el que asume el cuidado del paciente con este
tipo de trastorno, requiriendo adaptarse a esta nueva demanda. Objetivo: Indagar en las necesidades en salud
de los cuidadores informales de pacientes adolescentes con diagnéstico de depresion. Metodologia: Busqueda
bibliografica en bases de datos de Pubmed, Scielo y publicaciones gubernamentales publicados entre los afios
2002 a 2020. Resultado: los cuidadores informales suelen ser adultos desde los 35 afios y mas, en su mayoria
de sexo femenino. Las necesidades identificadas en los distintos estudios se categorizaron en “Principales
alteraciones emocionales”, “Aspectos relacionales e interpersonales”, “Necesidades educativas”, “Aspectos
positivos del cuidado”, y “Apoyo desde la comunidad, el estado y los servicios de salud”. Discusion: el
adolescente al padecer de depresion causara un efecto negativo en la salud y bienestar de su cuidador, por lo
tanto, el enfoque de cuidados no solo debe centrarse en la patologia del que la padece, sino también en el
cuidador. Conclusién: Se logra cumplir el objetivo de la revisién, sin embargo, aun la evidencia respecto al tema
es muy escasa, por lo que se hace necesario seguir investigando al respecto.
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INTRODUCCION

En Chile, durante las dltimas décadas se ha
evidenciado una prevalencia importante de trastornos
neuropsiquiatricos en personas de todos los grupos
etarios!. [Estas patologias generan la mayor
contribucién de carga de enfermedad en ambos
sexos, particularmente de Afios de Vida Saludables
Ajustados por Discapacidad (AVISA), con respecto al
resto de las enfermedades?. La patologia psiquiatrica
gue presenta de manera mas relevante esta carga de
enfermedad corresponde al trastorno depresivo
unipolar?t.

La depresion se define, segun el Ministerio de
Salud (MINSAL), como una alteracion patologica del
estado de animo, caracterizada por un descenso del
humor que termina en tristeza, acompafiado de
diversos sintomas y signos que persisten por a lo
menos 2 semanas. Con frecuencia tiende a
manifestarse en cualquier etapa del ciclo vital y con
varios episodios, adquiriendo un curso recurrente con
tendencia a la recuperacion entre episodios®. Esta
patologia tiene una prevalencia de un 2% en la nifiez
y entre 4% a 8% en la adolescencia, aumentando a
medida que se avanza en edad?.

Entre el grupo de adolescentes de 12 a 18 afios,
la prevalencia de cualquier trastorno psiquiatrico llega
a 16,5%, y en particular, la prevalencia de los
trastornos del animo en la poblaciéon adolescente en
Chile, para el afio 2012, fue del 7%*. Estos ultimos
trastornos constituyen un riesgo para la salud de los
adolescentes que los padecen, ya que implican
dificultades de adaptacion psicoldgica y social con
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alto riesgo de suicidalidad3. En general, la prevalencia
de trastornos psiquiatricos en la poblacion
adolescente en Chile es mayor que en el resto de los
paises, a excepcién de Estados Unidos, cuya tasa de
trastornos psiquiatricos se compara con la chilena“.

De la Barra et al.* mencionan en su estudio sobre
epidemiologia psiquiatrica infanto-juvenil, que existen
factores de riesgo para el desarrollo de la depresion,
tales como un bajo nivel socioeconémico, patologia
psiquiatrica en la familia, dafio temprano fisico y
psicologico, exposicion a violencia, o0 un
temperamento “dificil” en la nifiez. Otros estudios
especifican que la presencia de depresion en los
padres puede desencadenar la depresién en el
adolescente, sea por asociacion genética, como del
entorno. Ademas, se sugiere que esta relacién es
bidireccional®.

Por otro lado, la familia constituye el entorno social
y red de apoyo de mayor importancia para la persona
que padece alguna enfermedad psiquiatrica, y es el
principal agente que ejerce la funcién del cuidado®”8,
A modo de definicidn, los cuidadores informales a
nivel general, son personas que se ocupan del
cuidado de otra persona, la cual necesita ser asistida
por algun problema de salud, tanto mental como
fisico®?, sin recibir ningln tipo de remuneracion ni
reconocimiento social por esta labor'®. En general,
este cuidado lo ejerce sélo un individuo de la familia,
quien requiere adaptarse a las demandas de la
persona que padece la enfermedad!!, y es
usualmente realizado por una mujer, impulsado por
relaciones afectivas y de parentesco?®.
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Particularmente en Chile, segun el Estudio Nacional
de la Discapacidad del afio 2015, los cuidadores
informales, al igual que el resto del mundo, residen
en el mismo hogar de las personas que cuidan, la
mayoria son mujeres, mayores de 45 afos, siendo
principalmente hijas/os, conyuges o convivientes y no
reciben remuneracion por la tarea de cuidar?2.

Segun lo que se ha visto y como describen
Okewole et al® los cuidadores informales
experimentan un desmedro en su propia salud para
priorizar la mejora o mantenimiento de la salud de la
persona cuidada. Es fundamental prevenir la
sobrecarga, tanto fisica como emocional, que puedan
presentar los cuidadores informales al realizar esta
labor?, por lo tanto, desde el sistema de salud, deben
ser considerados como usuarios que igualmente
requieren de atencion y seguimientol?,

Respecto a las necesidades en salud, estas se
definen como el grado de salud-enfermedad que los
usuarios de los servicios de salud experimentan3, La
mayoria de estos usuarios se sitlan como actores
pasivos frente a sus propias necesidades!®. En el
caso de los cuidadores informales, las necesidades
se ven reflejadas principalmente en la sobrecarga,
concepto que comprende un conjunto de problemas
fisicos, mentales y socioeconémicos?®.

La enfermeria cumple un rol fundamental en
detectar y dar apoyo en las necesidades de cada
individuo, incluyendo a los cuidadores informales de
adolescentes con diagnéstico de depresién, ya que
es la profesion encargada de dar cuidados en torno a
las necesidades humanas!®. De esta manera, el
cuidador podra cuidar de otro, desarrollarse
personalmente y cuidar de si mismo. Ademas, tal
como dicta la Consulta de Enfermeria, “el bienestar
del enfermo depende directamente del bienestar del
cuidador”™.

La presente revision tiene como objetivo indagar
en las necesidades en salud de los cuidadores
informales de pacientes adolescentes con
diagnostico de depresion, y el propésito de esta es
aportar al conocimiento de la enfermeria sobre la
comprension de estas.

METODOLOGIA

Se realizé una busqueda computarizada en las
bases de datos de PubMed y Scielo, ademas de
publicaciones y guias clinicas del Ministerio de Salud.
Se utilizaron términos MeSH y términos booleanos
para la bUsqueda. Las palabras claves utilizadas
fueron: Depresion, Adolescente y Cuidadores.

Los resimenes de dichas publicaciones fueron
revisados, eligiendo los mas atingentes para
posteriormente realizar una revision completa del
texto y posterior analisis. La busqueda se limit6 al
idioma inglés y espafiol, desde los afios 2002 a 2020.
A partir de esta, se realizé6 un Flujograma de
busqueda que se muestra en la Figura 1.

La motivacion de realizar esta revision de
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literatura, surge a partir de la experiencia clinica
obtenida en diversos cursos correspondientes a la
malla curricular de la Carrera de Enfermeria, luego de
evidenciar la sobrecarga que presentaban los
cuidadores de estos pacientes.

A continuacidn, se dan a conocer los resultados
de la busqueda, la discusién de la literatura
encontrada y analizada, y la conclusion.

J

Registros identificados mediante la
bisqueda en base de datos:
PubMed (n=1484)

Registros adicionales identificados
através de ofras fuentes (n=18)

Identificacion

Namero de estudios evaluados
por titulo (n=25)

Filtrado

Articulos excluidos (n=10). Razones:

No se relaciona al tema (n=4)

|

Nimero de estudios evaluados
por resumen (n=15)

No se centra en la depresion (n=6)

Estudios a texto completo
evaluados para elegibilidad (n=8)

Elegibilidad

Estudios incluidos (n=8)
|

Incluidos

|

Figura 1. Flujograma de busqueda

RESULTADO Y DISCUSION

Al inicio de este apartado, se presentan las
caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores
informales, con especial énfasis en la perspectiva de
género. A continuacién, se da cuenta de las
principales necesidades que presentan los
cuidadores informales a nivel general, para
finalmente  profundizar en las necesidades
especificas de los cuidadores informales de los
adolescentes con diagnéstico de depresion.

Los principales resultados fueron clasificados en
las siguientes categorias: “Principales alteraciones
emocionales”, “Aspectos relacionales e
interpersonales”, “Necesidades educativas”,
“Aspectos positivos del cuidado”, y “Apoyo desde la
comunidad, el estado y los servicios de salud”.

Respecto a las caracteristicas sociodemograficas
de cuidadores informales a nivel mundial, los grupos
etarios mas frecuentes en realizar esta labor
corresponden a los adultos desde los 35 afios en
adelante, y a las personas mayores. En general, ellos
dedican mas de 12 horas diarias al cuidado de la
persona que padece la enfermedad'®. Ademas, este
grupo en su mayoria estad compuesto por mujeres?®,
Esto es debido a que, a lo largo de la historia, el acto
de cuidar se ha asociado al rol femenino’. Dicho rol
se vincula al ambito de lo privado, donde se realizan
las labores de cuidado y del hogar, la cuales son
socialmente vistas como de escaso prestigio y poder.

Si bien, en la actualidad se han generado cambios
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en lo que concierne a los roles de género, se ha visto
que la mujer aun es la principal responsable de estas
labores?’.

Desde una mirada general hacia los cuidadores
informales, varios estudios concluyen que el cuidado
de una persona dependiente esta relacionado con
una serie de cargas que a menudo los llevan a sus
limites fisicos, psicolégicos y emocionales,
impactando todo el sistema familiar. Las
responsabilidades impuestas al asumir el rol de
cuidador pueden interrumpir la vida social, las
actividades o incluso el trabajo de quienes
cuidan®1819. Se asocia también con un deterioro de la
calidad de vida, mayor prevalencia de sintomatologia
depresiva y deterioro fisicol-19,

Segun Jofré y Sanhueza'l, la carga del cuidador
se define con frecuencia como el estrés emocional,
social y financiero impuesto por las enfermedades de
la persona dependiente sobre el cuidador. Sin
embargo, los cuidadores informales experimentan
problemas desafiantes relacionados no solo con la
condicion de la persona dependiente, sino también
con su dimension psicoafectiva, social y fisical.
Algunos estudios intentaron comprender mejor las
razones detrds de las dificultades en las experiencias
de los cuidadores, y concluyeron que la realizacion de
actividades de la vida diaria de otro, ademas de las
propias, conlleva una gran sobrecarga, por lo tanto,
al igual que el paciente, los cuidadores informales
requieren de una atencién integral de salud y
bienestar, para que de esta forma puedan otorgar
cuidados de calidad y efectivos sin perjudicar su
propia salud?°.

Se ha evidenciado que los cuidadores informales
de adolescentes con diagndstico de depresion
presentan  similitudes con las necesidades
anteriormente expuestas, tales como presencia de
sobrecarga, sintomatologia depresiva, y deterioro del
bienestar fisico y psicoldgico'®2!. Incluso, la evidencia
demuestra que las mujeres, siendo las madres,
esposas 0 hermanas de la persona con depresion,
son las principales cuidadoras®!®. Sin embargo,
ademas de las necesidades ya mencionadas, este
grupo de cuidadores experimenta  ciertas
necesidades especificas, que en ocasiones derivan
del diagnéstico médico de depresién de la persona
gue cuidan.

Principales alteraciones emocionales

Gran parte de la literatura revisada hace alusion a
las emociones mas frecuentes que experimentan
estos cuidadores, las cuales surgen de las complejas
situaciones a las que se enfrentan dia a dia. Dentro
de ellas, la que mas destaca corresponde a la rabia,
acompafiada de un sentimiento de frustracion, debido
a que deben verse enfrentados a las manifestaciones
propias de la depresion de la persona que cuidan®19,
También, se ha visto que los padres de hijos con
depresion, manifiestan un sentimiento de culpa, que
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nace desde la creencia de que ellos hicieron algo mal
durante la crianza??, o bien, pueden sentir culpa por
no haber notado sintomas depresivos para brindarles
ayuda a tiempo8. Sin embargo, no todos los padres
se sienten de esta manera. Incluso, se ha visto que el
sentimiento de culpa disminuye cuando el cuidador
es informado de las razones bioquimicas detras de la
depresion de su hijo8.

Por otro lado, muchos cuidadores sienten temor y
preocupacion, debido al riesgo constante de que la
persona con depresion se genere dafio a si misma, o
incluso que llegue al suicidio®!°. Hay cuidadores que
creen tener la responsabilidad de prevenir dichas
situaciones, por lo que en ocasiones se ven obligados
a ocultar objetos que puedan ser utilizados como un
elemento  amenazante, y a mantenerse
constantemente cerca de la persona con depresion
con el fin de vigilarlos!®. Esto genera una sobrecarga
en los cuidadores, quienes muestran un deterioro de
su salud mental, cuyo nivel de deterioro se asocia
directamente con el grado de severidad de la
depresion de quien cuidan, incluyendo parametros de
gravedad como lo es la ideacion suicida®?23.

Relacionado con esto, se ha visto que en los
pacientes hospitalizados por intento de suicidio se
genera en los cuidadores un sentimiento de
desesperanza, impotencia y resignacion®.

Aspectos relacionales e interpersonales

La literatura describe cambios sustanciales
referentes a las relaciones interpersonales de este
grupo de cuidadores informales. En ocasiones, se
describe la relacién entre adolescente con depresion
y cuidador informal, como ambivalente. Esto es
debido a que los cuidadores pueden experimentar
una gran diversidad de emociones al enfrentarse al
paciente con depresion, tales como la rabia y la
frustracion, pero a su vez sienten el deber y la
responsabilidad de encargarse de su cuidado?®.

Otro estudio concluye que la relacién entre los
adolescentes y sus padres es fundamental, y que si
uno de estos se ve afectado por una patologia mental,
como la depresién, causard repercusiones tanto
fisicas como psicologicas en el otro. Ademas,
menciona que las madres tienen mayor
sintomatologia depresiva en comparacion con la
sintomatologia que presentan los padres de
adolescentes con depresion®.

Por otro lado, se describe que estos cuidadores
pueden experimentar una falta de interaccion con
personas distintas a las que cuidan, es decir, pueden
ven disminuidas sus capacidades de socializar con
otros, debido a que el cuidado los deja sin energia
para relacionarses®.

Necesidades educativas

En varios estudios se concluye que dentro de las
principales necesidades que presentan estos
cuidadores est4d la necesidad de ser educados
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respecto a la patologia y tratamientos de la persona
con depresion, como también sobre los métodos para
aprender a controlar emociones propias que surgen
en las diferentes circunstancias del cuidado,
mencionadas anteriormente. Este conocimiento les
ayuda a poder sobrellevar las tareas del cuidado de
mejor manera, enfrentar  situaciones de
descompensacion psiquiatrica, y a cuidar de su
propia salud?®.

Aspectos positivos del cuidado

Algunos estudios destacan las virtudes que
desarrollaron y fortalecieron los cuidadores a lo largo
del proceso del cuidado. Entre ellos se encuentran la
sabiduria y generosidad frente a las diferencias que
puedan tener con otras personas??, como también la
empatia, sobre todo en cuidadores que también han
experimentado en su vida trastornos psiquiatricos.
Incluso, algunos cuidadores mencionan que esta
experiencia de cuidado les ha otorgado mayor
fortaleza interior®.

Apoyo desde la comunidad, el estado y los
servicios de salud

Desde la perspectiva social, un estudio concluyé
gue los cuidadores presentan distintos niveles de
apoyo desde su comunidad. Algunos cuidadores
tenian nulo apoyo social, mientras otros presentaban
escaso apoyo social, e incluso un grupo de
cuidadores comenté que recibian demasiado apoyo,
lo que resultaba ser abrumador en el tiempo. En
general, los participantes concordaron que si
necesitaban apoyo de otros, pero sin ser
desmedido®.

Desde la perspectiva econémica, el saber que
tienen mayores costos adicionales debido al cuidado
del paciente con depresién les genera una mayor
carga emocional?®. Otro estudio mencion6 que estos
cuidadores presentan recursos  financieros
insuficientes para poder acceder a los tratamientos
psiquiatricos para los adolescentes con depresiéns.

Finalmente, algunos autores recomiendan a los
profesionales de la salud dar refuerzos positivos a los
esfuerzos de los cuidadores y de la familia del
paciente, con el fin de mejorar las relaciones entre
equipo de salud y familia?®.

Los cuidadores informales son la piedra angular
en el cuidado de pacientes con enfermedades
neuropsiquiatricas por la dependencia que estos
pueden generar. Por la misma razén los cuidadores
pueden mermar su salud por la carga autoimpuesta
gue conlleva el cuidado de estas personas, haciendo
gue se deteriore su salud tanto fisica como mental,
por lo tanto, el enfoque de cuidados no solo debe
centrarse en la patologia del que la padece, sino
también en el cuidador, quien se vera afectado
igualmente.

Al realizar el andlisis de los resultados se dan a
conocer los efectos que impactan en la vida de los
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cuidadores. La mayoria de los estudios habla acerca
de los efectos negativos que produce el cuidado en la
salud de la persona a cargo de este como la
sobrecarga, angustia y temor. Por otro lado, existe
también evidencia de los efectos positivos sobre la
salud de la persona a cargo del -cuidado,
enriqueciendo asi sus recursos personales.

Las apreciaciones previas del equipo de trabajo en
la presente revision de literatura, coinciden con la
evidencia encontrada, en cuanto a que los cuidadores
pueden presentar un alto nivel de sobrecarga en sus
vidas, la cual puede impactar en su salud, tanto fisica
como mental, de manera significativa, por lo que sus
propias necesidades se podrian ver claramente
afectadas en varios ambitos de su vida

CONCLUSION

Como se ha revisado, el enfoque que se le ha
dado al estudio de los cuidadores informales ha sido,
en la mayoria de los casos, en adolescentes con otras
patologias psiquiatricas, o bien, adultos con
diagnostico de depresion. Esto deja en evidencia que
la literatura disponible sobre cuidadores informales
en adolescentes con depresion es bastante escasa,
teniendo en cuenta el gran impacto de esta patologia
a nivel del entorno social de la persona que la padece.
A pesar de esto, la presente revision de literatura
logra cumplir con el objetivo general, el cual es
indagar en las necesidades en salud de los
cuidadores informales de pacientes adolescentes con
diagnostico de depresion. Sin embargo, a partir de
esta investigacion, resulta ser un topico relevante
para investigar en un futuro en el pais.

La principal limitacion de la presente revision
bibliografica se basa en la limitada disponibilidad de
literatura a nivel nacional, ya que la mayoria de los
estudios publicados en Chile hablan sobre
cuidadores informales de adultos mayores o de
pacientes con otras patologias neuropsiquiétricas,
por lo que gran parte de la informacién recolectada es
desde estudios internacionales.

Desde la profesidn de enfermeria, es fundamental
otorgar apoyo, educacion y cuidados que abarquen la
esfera biopsicosocial al cuidador principal y a la
familia del paciente. También es importante visibilizar
el rol que cumple el cuidador informal en su entorno,
para lograr levantar necesidades que pueden no ser
evidentes a simple vista, y desde esta mirada generar
un plan de cuidados integral y personalizado. Es por
esto, que el profesional de enfermeria debe adquirir
competencias que no solo se enfoquen en lo
biomédico, sino en una perspectiva holistica del ser
humano.

Para la formacion de pregrado, la importancia de
la realizacién de una busqueda y revision de literatura
respecto a este tema radica en dos ejes principales.
Primero, fortalece y pone en practica el rol
investigativo del futuro profesional de enfermeria,
quien lleva a cabo el ejercicio de bisqueda y
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seleccion de articulos cientificos, lo que lo hace
desarrollar el pensamiento critico, invitandolo a la
reflexion y a la comprensién de articulos y estudios
propios de la disciplina, y fundamentalmente impacta

en el

desarrollo integral de competencias que

involucran la vision global y analitica de las distintas
areas del conocimiento. Segundo, da a conocer de

manera mas profunda

la tematica a revisar,

aportando y reforzando la importancia de otorgar
cuidados integrales al entorno familiar de un paciente
con diagnd@stico psiquiatrico, con mayor énfasis en el
cuidador informal de este, y pone de manifiesto la
necesidad de seguir investigando al respecto.
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