Carga del cuidado
de la enfermedad cronica
no transmisible

RESUMEN

Objetivo: analizar los diferentes enfoques para abordar la carga del cuidado en la enfermedad crénica no transmisible (ECNT). Ma-
teriales y métodos: con base en una revision de literatura en las bases de datos: CINAHL, Ovid, Scielo, Medline y Psychoinfo, bajo los
descriptores carga, impacto, costos, en combinacién con enfermedad crénica y cuidado, con su respectiva traduccién al inglés, se iden-
tificaron y analizaron los elementos estudiados como carga del cuidado de la ECNT. Resultados: |a carga del cuidado en la ECNT es un
constructo multidimensional que incluye la perspectiva epidemiolégica (relacién con la frecuencia y valoracién de consecuencias en afios
de vida y pérdidas funcionales), la econémica (impacto sobre consumo, ahorro, oferta de mano de obra, productividad y acumulacién de
capital humano) y la social (factores de desgaste, estrés, impacto familiar, limitacién social y aspectos positivos de la experiencia), con
miltiples interrelaciones entre si. Conclusidn: se requiere una mirada integral para examinar la carga del cuidado en la ECNT que incluya
a los actores sociales afectados: pacientes, cuidadores familiares, familias, profesionales e instituciones de salud.

PALABRAS CLAVE
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ABSTRACT

Objective: The purpose of this study is to analyze different approaches to addressing the burden of care in instances of chronic non-
communicable disease (CNCD). Materials and Methods: It is based on a review of the literature in several databases (CINAHL, Ovid,
SciELO, MEDLINE and Psychoinfo). The descriptors, in English, were burden, impact and costs combined with chronic disease and care, and
the elements studied were identified and analyzed as burden of care in CNCD. Results: The burden of care in CDCD is a multidimensional
construct that includes the epidemiological perspective (in relation to frequency and assessment of consequences on years of life and
functional losses), the economic angle (impact on consumption, savings, labor supply, productivity and human capital accumulation) and
the social mind-set (factors involving wear and tear, stress, family impact, social limitations and positive aspects of the experience), with
multiple relationships between them. Conclusion: Examining the burden of care in instances of CNCD requires a comprehensive approach
that includes the affected stakeholders; namely, patients, family caregivers, families, health professionals and health care institutions.
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RESUMO

Objetivo: analisar os diferentes enfoques para abordar a carga do cuidado na doenca cronica nao transmissivel (DOCNT). Materiais
e métodos: com base em uma revisao de literatura nas bases de dados CINAHL, Ovid, SciELO, Medline e Psychoinfo, sob os descritores
carga, impacto, custos, em combinacdo com doenca cronica e cuidado, com sua respectiva traducao para o inglés, identificaram-se e
analisaram-se o0s elementos estudados como carga do cuidado da DCNT. Resultados: a carga do cuidado na DCNT é um construto multi-
dimensional que inclui a perspectiva epidemioldgica (relagao com a frequéncia e valoracao de consequéncias em anos de vidas e perdas
funcionais), a econdmica (impacto sobre consumo, poupanca, oferta de mao de obra, produtividade e acumulagao de capital humano) e a
social (fatores de desgaste, estresse, impacto familiar, limitacdo social e aspectos positivos da experiéncia), com mdltiplas inter-relagbes
entre si. Conclusado: requer-se um olhar integral para examinar a carga do cuidado na DCNT que inclua os atores sociais afetados: pa-
cientes, cuidadores familiares, familia, profissionais e instituicdes de sadde.

PALAVRAS-CHAVE

Doenga crénica, cuidadores, efeitos psicossociais da doenca, enfermagem. (Fonte: DeCS, BIREME).
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Introduccion

El problema de la ECNT ha tenido tal incremento en todo el
mundo, que la Asamblea General de las Naciones Unidas del 19
y 20 de septiembre de 2011 en Nueva York, se dedic a su ana-
lisis buscando concertar un compromiso que ubique la atencién
internacional sobre la situacion de la enfermedad crénica y darle
a este tema un lugar prioritario en la agenda de desarrollo inter-
nacional (1).

Abegunde et al. estudiaron la carga de la ECNT, en especial
cardiovascular, cancer, pulmonar y diabetes, en relacién con la
pérdida de crecimiento econémico asociada a esta. Analizaron
informacién en 23 paises de ingresos bajo y medio, entre ellos
Brasil, Argentina, México y Colombia, que en conjunto incluyeron
cerca del 80 % del total de la carga de la mortalidad por en-
fermedad crénica de los paises en desarrollo. En dichos paises,
para 2005, estas dolencias eran responsables del 50 % de la
carga de la mortalidad. En 15 de estos 23 paises las tasas de
mortalidad estandarizadas eran 54 % més altas para los hom-
bresy 86 % para las mujeres que las correspondientes en paises
desarrollados. Los autores sefialan que si no se hace nada para
disminuir el riesgo de las ECNT, un estimado de US$84 billones
de produccién econémica se perdera por enfermedades cardio-
cerebrovasculares y diabetes, solamente en esos 23 paises en-
tre los afios 2006 al 2015.

Macinko et al. ratifican lo anterior al indicar que en América
Latinay el Caribe la acelerada transicién demografica y epidemio-
I6gica de la regidn se caracteriza por mayor prevalencia de ECNT;
en particular las enfermedades cardiovasculares, los infartos y el
cancer, son hoy la principal causa de morbilidad y mortalidad en
América Latina y el Caribe, dado que representan el 68 % de las
muertes y el 60 % de los afios de vida ajustados en funcién de la
discapacidad en la region. Mientras en 2008 el BID reportaba 72 %
de muertes por ECNT como proporcion del total de fallecimientos,
para el 2030 en el grupo de todas las edades se espera tener un
incremento de 81 % de muertes asociadas a estas. De igual forma
se observa un aumento en los problemas de salud mental, como
es el caso de la depresion (1).

En Colombia, el incremento de la ECNT se vive en medio de
un Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) fragil
(2, 3), con ausencia de propuestas concretas para el manejo inte-
gral de las personas con ECNT y sus familias. El SGSSS colombia-

no no reconoce a los cuidadores familiares como parte integral
del mismo, y no ha generado mecanismos sélidos para apoyar
a las familias frente a la creciente responsabilidad de cuidar a
sus enfermos, como consecuencia de la blsqueda de disminucién
de costos de institucionalizacién por parte de las empresas pro-
motoras de salud (EPS), y son muy pocos, casi inexistentes, los
servicios integrales que requiere el tratamiento y manejo de las
personas con ECNT (4). Tampoco se conocen planes instituciona-
les que aborden el tema del cuidado seguro frente a las personas
con estas enfermedades, ni planes o programas de incentivos
para la formacién de profesionales de la salud en este campo.
Poco se pregunta por el costo de oportunidad en la prevencién
de la ECNT en términos de los afos de vida productivos perdidos
(AVPP), en sufrimiento y discapacidad para los pacientes, y en
compromiso y desgaste psicoldgico, econdmico y social de los cui-
dadores familiares, las familias, los profesionales e instituciones
de salud y del sistema mismo a largo plazo.

En el pais se reciben a diario denuncias sobre el SGSSS que
han obligado incluso a replantearlo totalmente (5). Esta situacién
afecta a la poblacién y vulnera sus derechos, en especial los de
las personas con enfermedades crénicas, quienes tienen mayor
dependencia del Sistema.

Vale la pena sefialar que a pesar del reconocimiento de la
ECNT como un problema de salud pdblica, dentro del SGSSS no
hay claridad sobre los deberes y derechos de las personas enfer-
mas, sus cuidadores o las familias, ni tampoco sobre los procesos
que deben orientar a los profesionales ni a las instituciones de
salud frente al cuidado de las personas con ECNT. En tal sentido,
para aliviar la carga del cuidado de la ECNT se hace necesario
comprender qué tipo de enfermedades se presentan, cual es su
dindmica, quiénes son las personas e instituciones involucradas,
cuales y cdmo son los procesos necesarios para el cuidado de su
salud y con qué apoyos cuentan. Con esta informacién se podra
generar una linea de base que permita medir el avance sobre el
tema en el pais para aliviar la verdadera carga de la ECNT. Dicho
diagnéstico debe incluir, entre otros, los gastos fisicos, psicoldgi-
cos, sociales, econdmicos y financieros que caracterizan la pre-
sencia de la enfermedad crénica, incluyendo en el analisis a todos
los actores e instancias involucrados.

Agudelo et al., con el fin de priorizar el tipo de investigacién en

salud que requiere el pais, adelantaron un ejercicio con métodos
recomendados en el ambito internacional, como la matriz com-
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binada propuesta por el Foro Mundial para la Investigacion en
Salud. Con este acercamiento metodoldégico disefiaron y aplicaron
un procedimiento para ponderar y ordenar, de manera cualitati-
va y cuantitativa, las problematicas de investigacion en salud, a
partir del cual los representantes de comunidades cientificas tra-
bajaron para identificar la investigacién requerida en el pais. Sus
resultados sefialan que Colombia debe priorizar la investigacion
sobre las enfermedades crénicas (6).

Por otro lado, se deduce la necesidad de formacién y ca-
pacitacion del recurso humano en salud para asumir el reto
del cuidado durante la cronicidad no solo en la actualidad
sino en el que se proyecta para los préximos afios, incluyendo el
reto de generar planes o programas que incentiven la cualifica-
cion en esta area.

La carga del cuidado de la salud en la ECNT es parte de los
estudios necesarios y urgentes ya que comprenderla y aliviarla
puede llegar a fortalecer al SGSSS.

El constructo “carga del cuidado de la ECNT”, o carga de la
ECNT, representa un fenémeno no tangible, que no puede ser di-
rectamente observable o demostrable pero si inferible. A pesar
de que su esclarecimiento ha sido dificil y controvertido, se tienen
avances importantes a nivel mundial logrados a través de proce-
sos de categorizacion y medicion de la carga del cuidado o carga
de la ECNT, que incluyen entre otros la percepcion, la conducta o
el impacto que esta carga genera.

El objetivo del presente trabajo es revisar qué significa y cémo

se ha medido la carga de la ECNT para desarrollar con base en los
avances disponibles una propuesta acorde al contexto colombiano.

Materiales y métodos

dez en el trabajo cientifico, el respeto por los datos observados,
sin deformarlos en beneficio de nada ni nadie, el respeto por las
autorias mediante la citacion exacta y la verificacién sobre el in-
terés del fenémeno estudiado para la comunidad cientifica y la
sociedad en general. EI Comité de Etica Institucional dio aval al
proyecto en el que se desarroll6 la presente revision®. Se reviso
con expertos en el tema y se encontré que el estudio atiende la
politica ambiental institucional®.

Resultados

Con base en una revision sistematica de la literatura que in-
cluyé un periodo de 35 afios, fueron identificados y analizados
los elementos estudiados como parte del constructo “carga del
cuidado de la ECNT”. Se incluyeron articulos que estudiaron el
contexto, la medicién del fenémeno y las diversas formas de
categorizarlo o abordarlo. De 158 documentos encontrados se
seleccionaron los 80 que cumplieron criterios de inclusién y se
analizaron a través de una matriz en la que se consideré la pro-
cedencia del documento, los objetivos, la metodologia, los re-
sultados y las conclusiones. Dentro del trabajo se consideraron
aspectos éticos propios de la revision documental como la honra-
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Significado del contexto
en el cuidado de la ECNT

Aunque las ECNT no se presentan en un segmento exclusivo
de la poblacién, es de particular relevancia el impacto que tienen
sobre la poblacion pobre, dada la mayor prevalencia de factores
de riesgo, el menor acceso a servicios de deteccion y tratamien-
to, asi como su menor capacidad para hacer frente a las conse-
cuencias financieras que la ECNT genera (7, 8). Algunas familias
pobres reportan el gasto de todos sus ahorros con un episodio de
exacerbacion de la enfermedad (9).

Samb et al. establecen que los sistemas de salud de las na-
ciones de bajo y mediano recurso necesitan fortalecimiento para
asumir el reto de la ECNT a través de cada uno de los seis compo-
nentes clave de sus sistemas de salud: 1) financiacién en salud,
2) gobernabilidad, 3) fuerza de trabajo, 4) informacién en salud, 5)
productos médicos y 6) tecnologias y suministro de servicios de
salud. Los autores sefialan cémo los esfuerzos en estos paises
han tendido a enfocarse en una enfermedad y en sus causas de
forma fragmentada y vertical cuando la evidencia sefiala que para
enfrentarse a la ECNT el enfoque debe ser multifactorial y trans-
versal. Para ellos, atender de manera adecuada los requerimien-
tos de la ECNT fortalece los sistemas de salud para que puedan
generar los mltiples servicios requeridos. Es asi como se consi-
dera que la forma en que se atienda la ECNT es un test decisivo
para conocer el grado de fortaleza de un sistema de salud (10).

Un sistema de salud es vulnerable cuando su estructura es
compleja, tiene gran nlimero de actores involucrados, un flujo de

5 La revision hace parte del Proyecto “Programa para disminuir la carga de la enfermedad
crénica en Colombia”. Convocatoria 537 Colciencias. 2012

6 Concepto revisado bajo criterios del Acuerdo 016 de 2011d el Consejo Superior Universi-
tario de la Universidad Nacional de Colombia por el cual se establece la Politica Ambiental
institucional.
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recursos importante, informacién débil, los ciudadanos no tienen
claros sus derechos y deberes frente al aseguramiento o la pres-
tacion del servicio, hay poco desarrollo de los sistemas de control
y vigilancia al interior de cada organizacién y escaso desarrollo del
sistema de control externo para el nivel pdblico y el privado, los pro-
cesos y productos estan mal definidos, falta seguimiento y control
de los procesos y procedimientos, se carece de lineamientos para
los funcionarios encargados de tomar las decisiones sobre gastos,
hay dispersién normativa, se requieren una gran cantidad de trami-
tes y no hay una revision sistematica de resultados (11, 12).

Las caracteristicas del SGSSS colombiano lo hacen altamente
vulnerable a la corrupcién y a la mala atencién de los usuarios, en
especial de aquellos que, como las personas que viven con una
ECNT, tienen alto nivel de interacciéon con el mismo. Revisar los
avances en la prestacion de servicios del SGSSS en respuesta a
las necesidades de las personas e instituciones que viven el im-
pacto de la ECNT, o la forma como las organizaciones atienden de
manera especifica estas situaciones podria generar un pardmetro
estratégico para evaluar de manera objetiva el funcionamiento
del SGSSS como un todo. Sin embargo, no se encontraron encues-
tas o reportes sobre la carga de la enfermedad crdnica para las
instituciones colombianas, ni una mirada integral al Sistema para
valorar la carga de la ECNT y su cuidado.

Significado de la carga del cuidado
o carga de la ECNT. Formas de medicion

Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia ne-
cesaria para algo. Cuando se habla de la carga de la ECNT o de
la carga del cuidado de la ECNT, se hace referencia al esfuerzo
adicional que implica satisfacer las necesidades de las personas
con enfermedad crénica, de sus cuidadores familiares y profesio-
nales, de las instituciones y del SGSSS y la sociedad en general.

Son varios los intentos por definir y medir la carga de la ECNT.
Algunos revisan el impacto epidemioldgico, otros el econémico,
otros la carga objetiva y subjetiva para los pacientes y sus cui-
dadores, generalmente los familiares y muy pocos sefialan aspectos
positivos que se suman a esta carga del cuidado de la ECNT (Tabla 1).

Impacto epidemiologico de la carga
del cuidado en la ECNT

Desde la dimensién epidemiolégica, Lopez et al. (13) y la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS) indican que la carga de la

ECNT se relaciona con la medida de las pérdidas de salud oca-
sionadas por las consecuencias mortales y no mortales de las
ECNT y lesiones en una poblacién. La carga atribuible a las ECNT
depende, por un lado, de su frecuencia (incidencia, prevalencia
y mortalidad) y, por otro, de la valoracién de sus consecuencias
mortales (pérdida de afios de vida) y no mortales (pérdidas fun-
cionales y de bienestar). Esta dimension incluye indicadores tales
como afios de vida ajustados por discapacidad (Avisas), afios de
vida con discapacidad (AVD), afos de vida perdidos por muerte
prematura (APMP), relacién APMP/AVD, esperanza de vida salu-
dable (Evisas) y calidad de vida percibida.

El enfoque epidemioldgico aborda especialmente al receptor
del cuidado (paciente), siendo limitada desde esta perspectiva
la determinacién del impacto real y la carga asociada al cuidado
de la ECNT, asi como el alcance de las propuestas generadas en
cada uno de los actores involucrados, especialmente el cuidador
familiar, la familia, los profesionales del area de la salud y las
instituciones que prestan los servicios.

Impacto econdémico de la carga
del cuidado en la ECNT

En relacién con el impacto econémico de la carga del cuida-
do en la ECNT, Suhrcke et al. sefialan con preocupacién que las
encuestas de hogar mas comunes utilizadas por los investigado-
res no incluyen siempre un analisis de los riesgos de enfermedad
crénica. Se requieren mejores valoraciones y explicacion de la
distribucion de la ECNT segun el estatus socioeconémico, en es-
pecial en pafses de bajo y mediano ingreso. Las encuestas deben
medir el impacto de la microeconomia de la enfermedad crénica
y riesgos relacionados en especial en bases de datos para anali-
sis longitudinales. Determinar el impacto macroeconémico en los
paises de mediano ingreso es un reto al tener que desenglobar
los factores para comprender el crecimiento econémico. La inter-
vencion de los gobiernos para prevenir la ECNT al examinar fallas
de mercado potenciales debe ser mayor de lo que es actualmente.
A pesar de la evidencia en costo-efectividad debe haber una me-
jor revision de los aspectos econémicos de la ECNT en los paises
en desarrollo. Sefalan los autores que entre las consecuencias
econdmicas derivadas de las ECNT también se cuentan el impacto
negativo sobre el consumo, el ahorro, la oferta de mano de obra,
la productividad y la acumulacién de capital humano (8).

Barcel6 et al. (14), con el objetivo de medir la carga econémi-
ca asociada a la diabetes mellitus en América Latina y el Caribe,




AQUICHAN - ISSN 1657-5997

Tabla 1. Significado de la carga del cuidado en la enfermedad crénica

Dimensién epidemioldgica

Incidencia

Frecuencia Prevalencia

Mortalidad

Mortales: pérdida de afios de vida

Valoracion de sus consecuencias No mortales: pérdidas funcionales y de

bienestar

Dimensi6n econémica

Costos directos

Costo-efectividad de los servicios
Costos indirectos

Consumo

Ahorro

Impacto negativo Oferta de mano de obra

Productividad

Acumulacién de capital humano.

Carga del cuidado en la enfermedad
crénica no transmisible (ECNT)

Constructo multidimensional

Dimensi6n social: Persona con ECNT
Cuidador familiar, Familia

Estrés, culpay afrontamiento del cuidador ante la ECNT de la persona a quien cuida

Implicaciones para la familia: en la funcionalidad de la misma (econémica, social
y personal)

Variables fisicas, comportamentales o
cognitivas de los pacientes y fase de la
enfermedad

Escenarios del cuidado

Factores de desgaste - -
Autopercepcion de carga del cuidado en

el cuidador

Grado de preparacion que tienen los cui-
dadores para asumir el rol

Costo econémico

Costos sobre la salud fisica

Costos del cuidado (Consecuencias

. Costos sobre la salud emocional
adversas reales o potenciales)

Restricciones sociales y personales

Inversion de valor en el dar cuidado

Satisfaccién, reconocimiento, creci-
miento, desarrollo, aprendizaje, tras-
cendencia, vinculo con la persona
cuidada.

Aspectos positivos de la experiencia
de cuidado

Fuente: elaboracién propia a partir de la revision de la literatura.

estimaron los costos directos (medicamentos, hospitalizacion,
consultas, manejo de complicaciones) e indirectos de la enfer-
medad (el abordaje de capital humano fue utilizado para calcular
los costos indirectos e incluyd pérdidas de ingresos debidos a la
muerte prematura y la discapacidad atribuida a la diabetes). Se
calculé un incremento del 3 % por compensacion a futuro. Es-
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tos autores concluyen que la diabetes, al igual que otras ECNT,
impone una carga econdémica importante a los individuos y a la
sociedad como un todo.

Kraft et al. estudiaron la carga econémica de la demencia en
personas residentes en su casa o en instituciones en Suiza. Los
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costos se estimaron con base en estadisticas nacionales, revisién
de pares y andlisis de expertos. Reportan que los costos de las
personas con demencia severa que viven en el hogar son cinco
veces mayores que los de la demencia leve. Los costos mas altos
se asociaron al cuidado (15).

Impacto social: la persona con enfermedad
cronica, la familia y el cuidador familiar

La literatura reporta mas de cincuenta instrumentos de me-
dicién aplicables a pacientes y a cuidadores, en su mayor parte
familiares, para mirar la carga del cuidado en situaciones gené-
ricas y especificas, aspectos negativos y positivos, factores de
desgaste y de construccion. En este sentido, se identifican unas
subdimensiones con las que se asocia el significado de la carga
del cuidado:

1. Estrés y afrontamiento del cuidador ante la ECNT de
la persona a quien cuida. Cuidar a personas con ECNT es un
evento estresor en el que se relnen varias condiciones interre-
lacionadas que traen consigo repercusiones para el cuidador fa-
miliar. Al respecto, algunos autores consideran abordar la carga
como una reaccién del cuidador, en respuesta a la situacion de
estrés, resultado de la experiencia de asumir el cuidado de una
persona con ECNT.

Greene et al. midieron la carga a partir de las reacciones ne-
gativas y consecuencias del estrés personal del cuidador de una
persona anciana con demencia que vive en la comunidad (16).

Pearlin et al., con base en el modelo conceptual del estrés de
cuidadores del personas con enfermedad de Alzheimer, identifi-
caron los estresores primarios (el estado cognitivo, el comporta-
miento problematico, la sobrecarga, la deprivacién de relaciones)
y secundarios (conflicto familiar y laboral del cuidador, estado
socioeconémico y recursos, pérdida de libertad en el rol, pérdida
del propio ser, competencia del dar cuidado, y ganancia personal)
que se generan en la experiencia de ser cuidador (17, 18).

Kaufer y su grupo midieron el estrés negativo psicolégico de
los cuidadores en relacién con diez sintomas neuropsiquiatricos
que se presentan en la enfermedad de Alzheimer (19).

Cohen et al. (20) y Cole (21) plantean el autorreporte sobre el
estrés percibido a partir de la experiencia como una herramienta
fundamental para medir la carga en el cuidador.

Derogatis (22, 23) disefi6 un perfil para determinar el estrés
psicoldgico del cuidador, en el que incorpor6 el modelo de inte-
raccion de Lazarus y Folkman en una estructura multidimensional.

En Seattle, Vitaliano y su grupo proponen una herramienta
de monitoreo para identificar las experiencias de estrés negativo
(distrés) del cuidador en una forma 4gil, revisando la carga objeti-
va (prevalencia de los eventos potenciales de estrés del cuidador
de la experiencia) y subjetiva (experiencia de distrés por la ocu-
rrencia de dichos eventos) (24).

Gerritsen y van der Ende desarrollaron una escala para medir
el estrés relacionado con el cuidado de personas ancianas enfer-
mas. Se incluye una evaluacién negativa de la relacién entre el
dador y el receptor del cuidado y las consecuencias personales
como medida subjetiva del impacto del cuidado (25).

Matsuda (26) buscd medir qué tan estresante es el cuidado
para los cuidadores japoneses. Kinney y Stephens (27) proponen
medir los problemas del cuidado que enfrentan los cuidadores en la
vida diaria para conocer los estresores diarios de quienes cuidan
a personas con demencia.

2. Factores de desgaste. Son todos aquellos aspectos sus-
ceptibles de evaluar tanto en el paciente como en cuidador, que
pueden incidir en la carga del cuidado.

- Variables fisicas, comportamentales o cognitivas de los pa-
cientes y fase de la enfermedad. Al respecto, Steven Zarit cons-
truyé la entrevista de carga “Burden Interview” para evaluar la
carga del cuidado en la clinica o en la comunidad. La construccién
se desarroll6 con base en la experiencia clinica con cuidadores
y se clasificé en cinco categorias: salud, bienestar psicoldgico,
finanzas, vida social y relacién con la persona enferma (28-31).

Zarit et al. (32-34) han abordado también los problemas de
las personas con Alzheimer y la reaccién de sus cuidadores. Teri
et al. (34) determinaron cédmo los problemas relacionados con la
memoria, sintomas de depresién y comportamiento disruptivo de
los pacientes generan cierto tipo de reaccion del cuidador frente
a ellos. Montorio et al. (35) indican que el cuidador tiene una peor
percepcion de su relacién interpersonal con la persona cuidada
y un mayor rechazo hacia ella cuando esta manifiesta problemas
de conducta en un grado importante,a la vez que sesiente mas in-
competente, cuando la persona receptora de cuidados ha perdido
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una parte importante de sus habilidades basicas para manejarse
en la vida diaria. Caserta et al. (36) determinaron la naturaleza
multidimensional de la carga del cuidado. Sus hallazgos reportan
que la dependencia de tiempo se asocia a la disfuncién del pacien-
te y al compromiso con el cuidado. La carga emocional se asocia
a la satisfaccion al cuidar; la carga por desarrollo al nivel de de-
presién y a la satisfaccién con el cuidado; sin embargo, la salud
fisica se asocia méas con la depresién y con el nimero de dias de
enfermedad del paciente.

Miyashita et al. (37) determinaron la valoracién del tiempo de
dependencia del paciente en relacién con las cargas emocionales,
existenciales y fisicas identificadas en el cuidador.

Fredman y Daly (38) proponen abordar el fenémeno de la car-
ga en la diada cuidado-paciente revisando las actividades basicas
cotidianas e instrumentales, asi como la funcionalidad de los re-
ceptores del cuidado.

- Escenarios del cuidado. El contexto/ambiente en el que se
brinda la atencién puede incidir directamente en la percepcion
de la carga del cuidado. Al respecto, Robinson (39) propone me-
dir el indice de carga del cuidado en el cuidador en instituciones
hospitalarias en aspectos como el suefio, el tiempo requerido, el
esfuerzo fisico, el confinamiento, los ajustes familiares, el cam-
bio de planes, la demanda de tiempo, los ajustes emocionales,
los ajustes en el trabajo, el comportamiento disruptivo, el cambio
incémodo, la carga econémica y la sensacion de deshordamiento.

Covinsky (40), con base en un estudio realizado en cinco hos-
pitales de tercer nivel de Estados Unidos, sefala que las familias
de las personas mas enfermas experimentan mayor carga del
cuidado y financiera.

- Autopercepcion de carga del cuidado en el cuidador. La esti-
macion y el reconocimiento que el cuidador tiene en relacién con
la experiencia son definitivos para mediar la carga del cuidado en
medio del contexto y la enfermedad. Carey et al. (41), en un estu-
dio con 49 cuidadores de pacientes en quimioterapia, y Simmons
(42) en uno de carga con 106 pacientes en tratamiento activo con
cancer frente a los cuidadores, sugieren y sefialan la relevancia
de este aspecto respecto al bienestar psicosocial y la calidad de
vida global del cuidador.

Wells y Jorm (43) plantean la importancia de incluir la culpa

y la frustracion del cuidador como indicadores que pueden incidir
en la carga del cuidado.
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Bindoff et al. (44), en un estudio sobre el nivel de bienestar
de los cuidadores de personas con demencia, sefialan que hay
un menor bienestar, medido entre otras escalas con la de culpa,
respecto a aquellos casos en que se cuida a personas con disca-
pacidad mental.

- Grado de preparacion que tienen los cuidadores para asumir
el rol. Los conocimientos, la informacién y el reconocimiento de
experiencias previas se consideran factores que inciden de forma
directa en la carga del cuidado que presenta el cuidador.

Zeiss et al.(45) proponen la autoeficacia como un indicador de
preparacion del cuidador, la cual se refiere a autocuidado y la efi-
cacia para resolver problemas. Archbold et al. (46) desarrollaron
el inventario de dar cuidado familiar con el fin de mirar las rela-
ciones y el grado de preparacion para el cuidado en cuidadores de
ancianos dependientes (fortalezas y dificultades).

3. Implicaciones de la carga del cuidado en la familia.
La carga del cuidado se reconoce tanto en el cuidador principal
como en el grupo familiar en la medida en que se identifica una
alteracion en la funcionalidad familiar e impacto en las esferas
econdmicas, sociales y personales.

Epstein et al. (47, 48) recomiendan incluir la valoracién fami-
liar a través del mecanismo de McMaster para abordar los aspec-
tos de solucion de problemas, comunicacion, roles, respuestas
afectivas, control del comportamiento y funcionalidad general.
McCubbin et al.(49) proponen abordar el indice de resistencia del
grupo familiar. A su vez Carey et al. (50), en un estudio explora-
torio con 49 cuidadores familiares de pacientes en quimioterapia,
describieron las areas y dificultades asociadas al cuidado familiar
para predecir el dnimo de los cuidadores.

Frost et al. (51), con el propésito de examinar la relacién entre
la resistencia, la comunicacion y el soporte en familias de nifios
con ECNT, entrevistaron a 108 padres que vivian esta situacién y
encontraron relacién positiva entre la resistencia, el ingreso y el
soporte.

Poulshock y Deimling (52) revisaron el impacto social del cuida-
do con 614 familias que cuidaban a sus ancianos y reportaron algu-
nos factores que reflejan la carga en el funcionamiento familiar: el
cuidado, los cambios negativos en cuidador y receptor del cuidado
y las relaciones o restricciones en las actividades del cuidador.
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Bass y Bowman (53) recomiendan la valoracién familiar, a
través del indice del dar cuidado, que incluye la estimacion de
las dificultades del cuidado, las consecuencias negativas del dar
cuidado para el cuidador y para la familia. Moos (54) propone
abordar el clima familiar tal como el mismo es percibido por sus
integrantes.

4, Costos del cuidado. Kosbherg y Cairl (55) plantean que el
costo incluye la evaluacion de las consecuencias adversas reales
0 potenciales que se presentan en los cuidadores. Estas conse-
cuencias corresponden al costo econémico y a los costos sobre la
salud fisica y emocional, las restricciones sociales y personales y
la inversion de valor en el dar cuidado.

Oberst et al. (56) asocian la carga del cuidado con las deman-
das de energia para las tareas de cuidado que ejerce el cuidador,
tales como los tratamientos, la atencién personal, la asistencia
con la movilidad, el apoyo emocional, el monitoreo y reporte, el
manejo de finanzas con los costos de la enfermedad y el manejo
de problemas de comportamiento.

Given y su grupo reconocen las reacciones de cuidadores de
ancianos enfermos a partir de la estima del cuidador, la falta de so-
porte familiar, el impacto en las finanzas, en el horario y en la salud
(57). Stommel et al.(58) y Gupta (59) proponen abordar la carga del
cuidado a partir del impacto y las reacciones frente a la experiencia
de ser cuidador: finanzas, horario de trabajo y salud fisica. Straw-
bridge y Wallhagen (60) seialan en qué medida los cuidadores de
personas con ECNT perciben cambios como resultado del cuidado
visto como un problema.

Stull (61) propone comprender la carga del cuidado de los
cuidadores de personas ancianas a través de la respuesta sub-
jetiva del cuidador a los problemas fisicos, sociales, financieros,
de tiempo, de relaciones interpersonales y de manipulacién de la
persona cuidada.

Davis et al. (62) midieron el tiempo gastado en las actividades
de cuidado de personas con enfermedad de Alzheimer diariamente,
y a partir de ello definieron el costo econémico de dicho cuidado.

England y Roberts (63), con hijos adultos de personas con
trastornos neuroldgicos, determinaron desgaste psicosocial, fisi-
co e instrumental, el despertar emocional y el estrés negativo por
la discrepancia en las metas establecidas.

5. Aspectos positivos del cuidado. Se refiere a aquellos
factores de bienestar, impacto positivo, crecimiento y transfor-
macién que se generan a partir de la experiencia de ser cuidador.

Lawton et al. (64) determinaron dentro de la valoracion de
la carga subjetiva la inclusion de la satisfaccion con el cuidado.
Hughes y Caliandro (65), por su parte, exploraron la maestria o
competencia para el cuidado definida como una habilidad que se
desarrolla y se constituye en aspecto positivo de la experiencia.
Esta competencia se ha indagado en cuidadores de nifios con sin-
drome de inmunodeficiencia, en cuidadores de pacientes depen-
dientes de ventilador en el hogar (66) y cuidadores de adultos con
trauma cerebral en un centro de rehabilitacion y en el hogar (67).

Farran et al.(68) desarrollaron un cuestionario para valorar la
experiencia de cuidar a personas con demencia teniendo en cuen-
ta los aspectos positivos del dar cuidado: encontrarle sentido a
la experiencia en el dia a dia y reconocer los atributos religiosos,
filoséficos y espirituales asociados. Refieren que el analisis de
estos factores permite comprender la relacién cercana entre las
dificultades y los aspectos positivos de dar cuidado y reconocer
las fortalezas de los cuidadores.

Kenney y Stephens (69) plantean que en cada accién de cuida-
do puede haber problemas o estresores pero también hay algu-
nas satisfacciones que ensefan y alientan al cuidador.

Motenko, en un estudio con mujeres cuidadoras de sus es-
posos con demencia, encontrd que la frustracién con el cuidado
se asociaba mas al estrés y la gratificacion al bienestar. En par-
ticular, la experiencia fue mas llevadera para las mujeres que
percibieron mayor cercania que para las que reportaron mayor
cambio. La frustracion frente al cuidado, mas que la cantidad del
mismo, se asoci6 con el nivel de bienestar (70).

Given (71) examiné como los pacientes de una unidad de qui-
mioterapia ambulatoria mantenian su salud fisica y mental y el
tipo de reacciones de sus cuidadores. Sus hallazgos sefialan que
la depresion de los pacientes se asocié mas a la sintomatologia
que a la pérdida de movilidad. El optimismo de los cuidadores fue
un buen predictor de su salud mental y capacidad de reaccion.

Stull et al. (72) revisaron aspectos positivos y negativos del
cuidado. Para ello generaron la herramienta de revision de la car-
ga que mira las necesidades del receptor del cuidado, el bienestar
del cuidador, la carga sobre este y los resultados positivos del
cuidado del anciano que vive en la comunidad.
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Suguhara et al.(73) estudiaron cémo cambia el bienestar psi-
colégico de los cuidadores japoneses con el tiempo encontrando
que con el paso de los dias aumentan la depresion y el agobio
emocional. Schofield (74) y su grupo determinaron el bienestar
general de la experiencia y la actividad social de la misma al com-
parar cuidadores con no cuidadores. La experiencia de cuidado
familiar incluy6 la satisfaccion con el cuidado, el afecto positivo y
negativo, el soporte social y la sobrecarga.

Picot et al. (75), con una muestra de 83 mujeres cuidadoras
afroamericanas y 256 cuidadores y cuidadoras elegidos al azar
entre afroamericanos y blancos, identificaron consecuencias posi-
tivas del cuidado. Ferrari et al. (76) midieron la experiencia emo-
cional —que puede ser de satisfaccion o estrés— de personas
que siendo trabajadores o voluntarios dan soporte social a perso-
nas con sindrome de inmunodeficiencia adquirida en fase SIDA.

Orbell et al.(77) proponen abordar aspectos positivos y negati-
vos del cuidado de una persona anciana reconociendo aspectos tales
como problemas o satisfacciones en el trabajo de cuidar, disgustos
en las relaciones y satisfaccion con el estilo de vida del cuidado.
Denney (78) y Chou et al. (79) revisaron la eficiencia del cuidado su-
ministrado, las demandas del mismo, |la autoeficacia al cuidar y las
estrategias de afrontamiento.
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