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Resumen

Introduccion: Los pacientes con enfermedades neuroldgicas (EN) son susceptibles a recibir y generar maltrato. Los estudios
sobre el tema se centran en la unidireccionalidad principalmente hacia el sujeto vulnerable. Aqui presentamos los resultados
sobre la frecuencia, direccionalidad y relacién entre la violencia que se presenta en diadas cuidador-paciente. Métodos:
Estudio transversal descriptivo, en una muestra intencional de 185 diadas de cuidador-paciente con EN. Se aplicé un
cuestionario compuesto por: Encuesta Nacional de Violencia contra las mujeres (ENVIM), Pfeiffer y Zarit. Se realizd andlisis
bivariado y correlacion de Spearman. Resultados: E/ 32.5% de cuidadores y 33.5% de pacientes reportan violencia, la mds
frecuente es la psicoldgica, 45.4%. El 54.5% es mutua. Los pacientes con epilepsia son quienes reportan mayor maltrato,
476%. La pareja es quien mds maltrata y cuando es filio-parental son los padres con 21.6%.Conclusiones: El maltrato en el
contexto del proceso enfermedad-atencion es bidireccional. La violencia encontrada es mayor a la reportada nacionalmente,
ENVIM 21%. Los neurdlogos son un elemento clave para la deteccion de la violencia en padecimientos neuroldgicos.

PALABRAS CLAVE: Violencia. Diadas. Enfermedades neuroldgicas. Cuidado. Direccionalidad. Prevalencia.

Abstract

Introduction: Patients with neurological diseases are susceptible to abuse and neglect. Studies on violence in this context
have mainly focused on abuse perpetrated by a caregiver to the patient directionally. In this study we describe violence
in dyads of caregivers and patients with neurological disorders according to frequency, directionality, and type of relation.
Methods: One-hundred-and-eighty-five caregiver-patient dyads were assessed by means of the National Survey of Violence
Against Women (NSVAW) guidelines and the Zarit and Pfeiffer questionnaires. Bivariate analysis and Spearman correlation
tests were performed. Results: Violence was reported by 32.5% of caregivers and 33.5% of patients. In both groups, psycho-
logical abuse was the most common. Mutual violence (54.5%) is the most common type of abuse and the caregiver reported
as having more violent behavior is the intimate partner. Epilepsy was the neurological disorder where violence was more
prevalent (47.6%). Conclusions: The prevalence of violence in our sample is higher than the one for the general population
of 21%, as reported by the NSVAW. Clinical neurologists and healthcare services are key elements for the detection of abuse
in this context. (Gac Med Mex. 2015;151:450-5)
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|ntroducci6n

De acuerdo con la Academia Americana de Neuro-
logia los pacientes con EN son susceptibles a recibir
maltrato’ tanto por las caracteristicas de la enferme-
dad (pueden generar dependencia, ser progresivas,
etc.) como por el entorno social. Aungue la violencia que
se produce en el contexto de enfermedad y atencién se
presenta de cuidadores a paciente y viceversa, los es-
tudios sobre el tema se centran en la violencia unidi-
reccional, principalmente de cuidador a paciente®2.

Las investigaciones sobre violencia en diadas (pa-
ciente-cuidador) reportan que: la depresion y ansie-
dad en pacientes?, vivir con familiares sin la esposa®,
deterioro cognitivo funcional del paciente*, mala cali-
dad en relacion actual®, menor percepcion de ayuda,
sobrecarga, estrés’, maltrato infantil, falta de recursos
econémicos y humanos, son variables asociadas al
maltrato.

Los sistemas de salud, en su conjunto, deberian
aspirar a dispensar una asistencia de alta calidad a
las victimas de todos los tipos de violencia, asi como
los servicios de rehabilitacion y apoyo necesarios para
prevenir ulteriores complicaciones. Las prioridades
son, entre otras, de acuerdo a la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS): — mejorar los sistemas de respues-
ta urgente y la capacidad del sector sanitario para
tratar y rehabilitar a las victimas; — reconocer los sig-
nos de incidentes violentos o de situaciones de violen-
cia continua, y enviar a las victimas a los organismos
adecuados para ofrecerles seguimiento y apoyo; — ga-
rantizar que los servicios de salud, judiciales, policia-
les y sociales eviten la «revictimizacion» y disuadan
eficazmente a los autores de actos violentos de reinci-
dir; - ofrecer apoyo social, programas de prevencion y
otros servicios para proteger a las familias en riesgo de
violencia y reducir el estrés de los cuidadores; — in-
corporar al programa de los estudiantes de medicina
y enfermeria médulos sobre prevencion de la violencia.

Por ello, el objetivo de este estudio es describir la
violencia que se ejerce y recibe en las diadas de pa-
ciente-cuidador de EN en relacién a la frecuencia,
direccionalidad y tipo de relacién en la diada (pareja,
padres e hijos).

Material y métodos

Se realizd un estudio transversal en una muestra
intencional de 185 diadas de diciembre de 2009 a
marzo de 2011, en el Instituto Nacional de Neurologia

y Neurocirugia (INNN), centro de referencia de las EN
en México. Mediante entrevista estructurada (no de-
pendiente de la subjetividad del entrevistador) cara a
cara se recogieron diversas variables con el fin de
recabar datos para explorar el autoreporte de violen-
cia, usando la (ENVIM)®. Ademas se valoraron varia-
bles del cuidador (sobrecarga, edad, escolaridad,
tiempo de cuidado y horas de cuidado diario) y del
paciente (edad, escolaridad, estado cognitivo y tiempo
con la enfermedad).

Los pacientes fueron referidos de las clinicas de
consulta externa del INNN (esclerosis multiple [EM],
enfermedad vascular cerebral [EVC], Parkinson y epi-
lepsia). Los criterios de seleccion fueron: diadas de
paciente-cuidador con diagnéstico de alguna de las
siguientes EN, epilepsia, EVC, EM o enfermedad de
Parkinson, no haber reporte de deterioro cognitivo en
la historia clinica o al ser evaluados mediante el test
de Pfeiffer®. Se definio al cuidador como la persona
gue convive con el paciente y manifest6 ante el inves-
tigador asumir la responsabilidad de prestacion de
cuidados (necesidades basicas e instrumentales) y
supervision en el domicilio. No era necesario que fuera
un miembro de la familia o que viviese con él, par-
ticipd un unico cuidador de paciente con EN, mayor
de 16 afnos, realizando esta labor desde un periodo no
menor a 12 meses antes de ser entrevistado. Con el
fin de conocer el grado de sobrecarga de los cuida-
dores se les aplico la version breve del cuestionario
de la escala de Zarit.

Pacientes y cuidadores fueron entrevistados por se-
parado, y el tiempo de duracién de la encuesta fue de
30 a 45 minutos. Al contacto inicial se explico el obje-
tivo del estudio asegurando confidencialidad y anoni-
mato. Las entrevistadoras aclararon las dudas de las
personas que tenian problemas para contestar el
cuestionario, pero deseaban participar y personas
analfabetas, si los entrevistados contaban sélo con
primaria se les brindd asesoria en las cosas que no
entendian, y si tenian secundaria o nivel mayor de
estudios, se aclaraban dudas en caso de existir. Se
pidié su consentimiento verbal y escrito (consenti-
miento informado) para participar, de acuerdo a lo
establecido en la Declaracién de Helsinki. Los en-
cuestadores fueron profesionistas del area de la sa-
lud (psicologas y maestra en género) con experiencia
en la aplicacién de este tipo de instrumentos, quienes
recibieron un curso de capacitaciéon sobre la defini-
cion biomédica de las enfermedades, las caracteristi-
cas sociales y culturales de la violencia y su medicion;
este entrenamiento basico incluyd la supervision de la
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realizacion de las entrevistas para evitar sesgos en la
recoleccion de la informacion. Se recibié aprobacion
por el comité de investigacion y bioética previo a la
aplicacion de la encuesta.

Las caracteristicas de las escalas aplicadas son las
siguientes:

— ENVIME. Mide distintos grados de violencia en sus

diferentes modalidades: violencia fisica, emocional
y sexual. Es un cuestionario integrado por 19 items.
Tiene una confiabilidad usando todos los reacti-
vos de 0.99. Esta conformada por cuatro facto-
res con reactivos con carga mayor a 0.40, iden-
tificados como: violencia psicolégica, violencia
fisica, violencia fisica severa y violencia sexual.
La combinacién de los cuatro factores explica
62.2% de varianza. Ademas se aplicaron las
subescalas de maltrato en la infancia y violencia
econdmica.

— Short Portable Mental Status Questionaire® (test
de Pfeiffer). Es un test de screening de deterioro
cognitivo, validado al castellano a través de una
adaptacion transcultural que ha demostrado pa-
rametros aceptables y similares a los del cuestio-
nario en su version original'®. Es Util en personas
de edad avanzada y analfabetas. La fiabilidad
test-retest oscila entre 0.82 y 0.85. Consta de diez
ftems que hacen referencia a cuestiones genera-
les o personales. Se interpreta contabilizando los
errores en los diez items del test. De 0 a 2 se
considera normal; de 3 a 4, deterioro intelectual
leve; de 5 a 7, moderado, y de 8 a 10, severo. El
punto de corte para demencia se establece en
cinco errores. La sensibilidad varia de 68 a 82%
y la especificidad de 92 a 96%.

- Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit'" (BI).
Es el instrumento mas utilizado para evaluar so-
brecarga en cuidadores, traducida en diversos
idiomas. La version abreviada de 12 itemses la
mejor para evaluar sobrecarga en cuidadores, se
puede obtener un puntaje de 0 a 48, tiene una
confiabilidad de 0.85 y una capacidad discrimi-
nante con resultados de curva ROC (0.99, inter-
valo de confianza [IC] 95%: 0.98 a 0.99). Las
escalas aplicadas en esta investigacion mostra-
ron indices de fiabilidad adecuados, por encima
del 0.70 recomendado™.

Se utilizé la prueba de Spearman para describir las
relaciones entre las variables continuas de los grupos.
Para las prevalencias se realizd un andlisis bivariado.
Se utilizé el programa SPSS version 18.0 software (Chi-
cago, IL).

En el presente estudio, se utilizan tanto del paciente,
como del cuidador, los autoinformes del comporta-
miento violento (especificamente el uso de uno o méas
actos de agresion psicoldgica/fisica y/o sexual, para
clasificar la relacion diadica), en un intento por expli-
car como se puede generar violencia en los nuevos
arreglos de control y poder que aparecen en el con-
texto enfermedad-atencion, donde cualitativamente se
dan diferentes tipos de relaciones. De esta forma se
crearon categorias usando la metodologia de la ENVIM®
para definir caso de violencia para las diadas donde
uno o los dos integrantes (paciente y/o cuidador) ten-
gan comportamientos agresivos psicologico/fisico y/o
sexual; violencia ocasional para las diadas donde se
ha presentado un episodio de agresion (psicolégica/
fisica y/o sexual) pero que de acuerdo a la metodolo-
gia de la EMVIM® no alcanzaba un puntaje para ser
considerado caso de violencia, y sin violencia en dia-
das que no reportaron dar o recibir comportamiento
violento en la encuesta aplicada.

Ademas se cre0 la categoria direccionalidad de la
violencia de acuerdo a la orientacion que presenta
dentro de la estructura de la diada. Teniendo las ca-
tegorias: violencia a cuidador (el paciente agrede psi-
colégicaffisica y/o sexualmente en la relacion), violen-
cia a paciente (el cuidador agrede verbalffisica y/o
sexualmente en la relacion) y violencia mutua (donde
ambos miembros de la diada se agreden psicologica/
fisica y/o sexualmente). De la misma forma se crearon
las categorias violencia filio-parental (donde principal-
mente el hijo agrede verbal/fisica y/o sexualmente en
la relacion), violencia paterno-filial (donde principal-
mente el padre/madre agrede verbal/fisica y/o sexual-
mente en la relacion) y violencia de pareja (donde uno
de los miembros [esposo/esposa] agrede verbal/fisica
y/o sexualmente en la relacion).

Resultados

La muestra de diadas estuvo formada por 185 de
269 (69%) encuestados elegibles, el 31% (84) no ele-
gible son pacientes y cuidadores que no conformaron
una diada, es decir sélo una persona particip6; de
éstos, 46 son pacientes y 38 cuidadores. Las razones
que evitaron entrevistar a la diada fueron: deterioro
cognitivo del paciente, impedimentos fisicos (proble-
mas de lenguaje y/o motores), no contar con cuidador
y/o no ser acompafiado a su cita médica.

En la tabla 1 se muestran sus caracteristicas socio-
demograficas. Un 32.5% de cuidadores y 33.5% de pa-
cientes reportan violencia de acuerdo con la metodologia
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Tabla 1. Caracteristicas de la muestra encuestada*

Paciente Cuidador
M DS M DS

Edad 44.85 12.62 49.31 14.29
Educacion 10.67 4.05 10.34 413
Tiempo de enfermedad/cuidado 8.94 7.46 7.43 6.34
Horas de cuidado diario 9.34 6.83
Hijos 1.66 1.64 2.58 2.05
Pteiffer 0.46 0.78
Zarit breve 11.09 8.30
Sexo n % n %

Femenino 112 60.5 136 73.5

Masculino 73 395 49 26.5
Estado civil

Casado/union libre 86 46.5 132 714
Separado/divorciado/viudo 18 9.7 21 11.4
Soltero 81 438 32 17.3
Relacién

Pareja 56 30.3

Paterno-filial 53 28.6

Filio-parental 41 221

Hermano/a 21 114

Otra 14 7.6
Relacién de diada

Mujer que cuida a mujer 69 37.3

Mujer que cuida a hombre 67 36.2

Hombre que cuida a mujer 43 23.2

Hombre que cuida a hombre 6 33
Enfermedad

Parkinson 49 26.4

EVC 44 23.8

EM 45 24.3

Epilepsia 47 254

*Las respuestas estan expresadas en M: medias + DS: desviacion estandar; n: frecuencias y %: porcentajes.

EVC: enfermedad vascular cerebral; EM: esclerosis multiple.

de la ENVIM®. En ambos el tipo de maltrato mas repor-
tado es el psicoldgico, 45.4%, seguido de la violencia
compuesta de agresiones fisicas y psicolégicas simul-
taneas con 20.5%. El 78.4% de los participantes re-
portaron al menos un evento de violencia. La mayoria
de los participantes reportan maltrato en su infancia,
principalmente psicoldgico. La violencia patrimonial o
econdémica fue muy baja, menor a 10%. La prevalencia
de maltrato alguna vez en la vida reportada por pade-
cimiento fue: EVC 19%, EM 32%, Parkinson 33.3% y
epilepsia 47.6%. Por su parte, por enfermedad los
cuidadores reportaron: EVC 22.8%, EM 29.2%, Parkinson

33.9% vy epilepsia 45%. En cuanto a la direccionalidad
encontramos que 54.1% de pacientes y cuidadores
reportan maltrato mutuo, 12.4% de pacientes reportan
maltratar a su cuidador y 11.9% de cuidadores maltra-
tan a su paciente. Las relaciones més representativas
en la muestra son las de pareja y las filio-parentales. En
las primeras se reporta mas violencia, 25.4%. En cuan-
to a la filio-parental, alcanza el 17.8%, y la paterno-filial
el 21.6% (Tabla 2). Las relaciones encontradas entre el
autoreporte de violencia entre pacientes y cuidadores
es alta (r = 0.67; p = 0.001) y entre Zarit y autoreporte
de violencia del cuidador (r = 0.43; p = 0.001) y del
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Tabla 2. Violencia reportada en las diadas

Paciente Cuidador
n % n %

Reporte de violencia

Sin violencia 123 66.5 125 67.6
Violencia 62 335 60 325
Violencia infancia 112 60.5 134 724
Enfermedad

Epilepsia 23 47.6 21 45
Parkinson 16 33.3 17 33.9
EM 14 30.2 11 29.2
EVC 9 19.6 11 22.8
Direccionalidad Diada paciente-cuidador

Violencia hacia el paciente 22 11.9
Violencia hacia el cuidador 23 12.4

Mutua 100 541
Relacion

Pareja 47/56 83.9
Paterno-filial 40/53 75.5
Filio-parental 33/41 80.5
Relacion de cuidado

Mujer que cuida a mujer 52/69 75.4

Mujer que cuida a hombre 51/67 76.1
Hombre que cuida a mujer 38/43 88.4
Hombre que cuida a hombre 4/6 66.7

EM: esclerosis multiple; EVC: enfermedad vascular cerebral.

paciente (r = 0.32; p = 0.001) son moderadas, el tiempo
de cuidado muestra relaciones bajas pero significativas
con el autoreporte de violencia de paciente (r = 0.16;
p = 0.034) y de cuidador (r = 0.17; p = 0.021).

Discusion

En México no hay suficientes redes de ayuda forma-
les e informales para la atencion de las enfermedades
crénicas, menos aun si son degenerativas. Tampoco
contamos con espacios de deteccion y atencion de la
violencia para estos casos. De ahi la importancia del
médico especialista como elemento clave para la pre-
vencion, deteccion y atencion, ya que como ha esta-
blecido la OMS, los agentes de salud son quienes
tienen oportunidad de hacer esta labor, sobre todo si
los pacientes tienen algun tipo de discapacidad o
deterioro.

Por las caracteristicas de las enfermedades que se
revisaron en esta investigacion, son los neurélogos
quienes tienen un lugar privilegiado en el contacto del
paciente, ya sea porque son los primeros 0 porque son
los unicos que los revisan. Sin embargo, algunos no

necesariamente estan sensibilizados o informados so-
bre la violencia dentro del proceso salud, enfermedad
y atencion, y/o no cuentan con tiempo o recursos para
detectarla. Lo anterior, sin demeritar la importancia de
la labor de los demaés integrantes del sistema de salud
(enfermerfa, trabajo social, psicologia y psiquiatria)
con quienes se deberfa atender multidisciplinariamen-
te este grave problema. Todo ello buscando minimizar
las repercusiones de la violencia y su costo para los
sistemas sanitarios y sociales. Esto sin olvidar que se
debe evitar poner a las victimas en riesgo de sufrir
nuevos actos violentos, criticas por parte de la familia
o falta de apoyo de la comunidad.

En México contamos con diversos instrumentos juri-
dicos que atienden el problema del maltrato, para el
ambito de la salud se puede aplicar la Norma Oficial
Mexicana (NOM-046-SSA2-2005) Violencia familiar y
contra las mujeres, criterios para la prevencion y aten-
cién. La NOM 046 aplica para hombres y mujeres que
acuden a los servicios de salud y establece las guias
minimas de accion de cada uno de los prestadores de
servicios de salud para la deteccion, diagnostico, va-
loracion y referencia de las posibles victimas que son
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atendidas en la consulta y servicios ambulatorios, tanto
en el &mbito publico como privado.

Aunqgue la violencia se ha estudiado en pacientes
con EN, principalmente la demencia, pocos estudios
abordan las enfermedades analizadas: epilepsia, Par-
kinson, EM y EVC.

Las prevalencias encontradas son superiores a las
reportadas por la ENVIM, donde hay 21% de preva-
lencia a nivel nacional. Sin embargo, coinciden con las
encontradas en trabajos sobre violencia en diadas*®.

Como en otras investigaciones encontramos que la
violencia durante la infancia puede ser un factor de
riesgo para ejercer y sufrir maltrato, pero sobre todo
es un antecedente que puede explicar la normaliza-
cién del maltrato, haciendo que este tipo de relaciones
se conviertan en un estilo de vida. Esto podria explicar,
por ejemplo, que no solo haya altas prevalencias sino
que gran parte de este maltrato sea mutuo.

El proceso salud-enfermedad y atencion puede
explicar que tengamos en la muestra a muchas muje-
res que ejercen maltrato, es decir, los cambios de
roles que pueden generar padecer o cuidar una en-
fermedad pueden ser la razén por la que el varon re-
ciba mas maltrato que en otros contextos. Sin embar-
go, lo que es vigente es que el maltrato que realiza el
hombre siempre es mas severo; en este estudio un
18.9% de mujeres reciben simultdneamente méas de
un tipo de violencia (p. €j., fisica y psicolégica).

El cambio epidemioldgico caracterizado por el au-
mento en las enfermedades cronicas y el envejeci-
miento poblacional puede ser uno de los motivos del
aumento en la violencia de hijos a padres, que aunque
no ha alcanzado grandes niveles puede reflejar con-
diciones que en un futuro cercano seran comunes.

La frecuencia del maltrato contra pacientes con epi-
lepsia puede estar relacionada con el estigma'® de la
enfermedad, ademas en ocasiones se utiliza el abuso
como una forma de disciplina culturalmente aceptada
en nuestro pais. Al igual que con los pacientes de
epilepsia, los que sufren EM generalmente son jovenes,
la violencia en su contra se puede deber a las expecta-
tivas sociales que se esperan por su edad, las cuales
no estan cumpliendo por su enfermedad.
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