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Resumen

Introduccién: el malestar fisico y psicologico que pueden experimentar los cuidadores de pa-
cientes con alguin dafo cerebral esta estrechamente ligado con su rol. Los estudios realizados
en paises diferentes a Colombia evidencian que son una poblacion altamente vulnerable, con
pobres estrategias de afrontamiento que favorezcan su proceso adaptativo. Objetivo: hacer
hincapié en que el concepto del sindrome de carga del cuidador (SCC) carece de discusiéon
acerca de su validez y utilidad, por lo que existen grandes deficiencias tedricas y metodolégicas
para su manejo. Método: se hace una presentacion tipo ensayo en la que es posible exponer
los datos mas significativos acerca de algunos de los estudios realizados al respecto y de toda
la informacion que ayude a explicar la etiologia del sindrome, a diferenciarlo de otros tipos
de trastornos, ademas de considerar las intervenciones mas adecuadas y eficaces ante dicha
problematica y las controversias que pueden delimitarse en torno al tema. Conclusion: la
presentacion de las diferentes variables como promotoras de la aparicion del SCC demuestra,
una vez mas, la importancia de estudiar los factores relacionados con la sobrecarga y las
diferencias entre los cuidadores, a la hora de definir las causas que lo expliquen.

Palabras clave: cuidadores, terapia cognitiva, adaptacion psicologica, dependencia (psico-
logia).

Title: Caregiver Burden Syndrome
Abstract

Introduction: Physical and psychological discomfort experimented by caregivers of patients
with some degree of brain damage is closely related to their role. Studies from countries other
than Colombia show a highly vulnerable population, with poor coping strategies. Objective: To
stress the fact that the concept of caregiver burden syndrome (CBS) has not been discussed
as to its validity and usefulness. In consequence, there are a great many theoretical and
methodological differences regarding its management. Method: An essay-type presentation is
made, describing the more significant data arising from studies done on the subject looking
for information that can help explain the etiology of the syndrome, differentiating it from
other syndromes. The most appropriate and efficacious interventions are also considered,
and controversy surrounding the subject is discussed as well. Conclusion: The difference in
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variables contributing to the appearance of the CBS establish, once more, that when trying
to explain its causes factors related to the burden and the differences between caregivers

must be taken into account.

Keywords: Caregivers, cognitive therapy, psychological adaptation, dependency (psycho-

logy).

Introduccioén

Luego de un dafno cerebral (trauma
encefalocraneal, lesion vascular,
lesion por hemorragia, enfermedad
degenerativa o demencias, como
las enfermedades de Alzheimer y de
Parkinson, etc.), las personas quie-
nes los padecen exhiben sintomas y
caracteristicas que indican deterioro
en su capacidad de autocuidado y
autonomia en general. Esto se debe
a alteraciones cognitivas, motoras,
en la capacidad lingtiistica o dificul-
tades emocionales. Fuera de estas
secuelas, los pacientes presentan,
con frecuencia, sintomatologia de
orden psiquiatrico como depresion,
mania secundaria, trastornos psicoti-
cos, diversos trastornos de ansiedad,
cambios en su personalidad, apatia,
desinhibicién, irritabilidad y trastor-
no del control de los impulsos (1-2).

Por esto, es necesario que otras
personas realicen o ayuden a efec-
tuar las funciones en las que el
paciente con dafio cerebral ya no
se puede desempenar, ademas de
brindar apoyo emocional, necesario
para la adaptacion del paciente a
la nueva situacion. Estas personas
reciben el nombre de cuidadores y
normalmente existen dos grupos: el
primero, los familiares o personas
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cercanas al paciente con dafo ce-
rebral; el segundo, las personas que
cumplen esta funcién, por ejemplo,
el personal de enfermeria, que asu-
me el cuidado del paciente. A los
primeros los llamaremos cuidadores
familiares, y a los segundos, cuida-
dores profesionales.

Tanto unos como otros manifiestan
dificultades, malestar fisico y men-
tal, incluso trastornos mentales,
que tienen estrecha relacion con su
actividad como cuidadores. Es de
especial atencion el primer grupo,
pues se considera que disponen de
menos estrategias de afrontamiento
ante estas dificultades (3-4). La se-
rie de dificultades esta caracteriza-
da principalmente por sentimientos
de carga, estrés y tristeza, y se les
ha denominado sindrome de carga
del cuidador (SCC).

El concepto de carga (tomado del
inglés burden, que se ha traducido
libremente como “estar quemado”)
originalmente fue descrito en 1974
por Freudenberguer (5) e indica
agotamiento mental y ansiedad
frente al cuidado. También esta
relacionado con dificultades en la
salud fisica, debido a una acumu-
lacion de estresores frente a los que
el cuidador se encuentra desprovisto
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de estrategias adecuadas de afron-
tamiento para adaptarse a la situa-
cion. Por ejemplo:

e Actividades diarias que exigen
una dependencia parcial o total
del paciente hacia su cuidador
(aseo personal, vestido, alimen-
tacion, entre otras).

e Cambios conductuales del pa-
ciente.

e Altos costos econémicos.

e Limitacién de actividades pro-
pias que generen satisfaccion
personal.

Sin embargo, la nocién de carga
carece de mucha discusion acerca
de su validez y utilidad (6), por lo
cual es necesario hacer hincapié
en que existen grandes deficiencias
teoricas y metodologicas (6).

La mayor probabilidad de desem-
pefar el cargo de cuidador en Co-
lombia (7) es para los hijos, luego
estan el conyuge y los hermanos
del paciente. Principalmente es una
mujer (87,3%) la encargada de pro-
porcionarle el cuidado a la persona
con dano cerebral. En relaciéon con
la prevalencia del SCC, de acuerdo
con la edad, en nuestro medio no se
conocen datos exactos, pero en su
mayoria son personas de 50 anos,
aproximadamente.

Se calcula que esta persona perma-
nece los siete dias de la semana, en
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un promedio de 16 horas diarias, lo
cual tiene implicaciones econémi-
cas, sociales y de salud. En cuanto
al impacto econémico, este es sig-
nificativo en la medida en que gran
parte de los recursos de que dispone
la familia se destina al cuidado o se
suspenden las actividades profesio-
nal-laborales. Ademas, si se tiene
en cuenta que el salario minimo
legal es de 1.807 pesos por hora,
el cuidador implicaria, en costos,
alrededor de 867.400 pesos al mes;
sin embargo, el cuidador familiar no
recibe este dinero y se aleja de sus
actividades previas, puesto que el
cuidado de su familiar le demanda
la mayor parte del tiempo.

Por lo tanto, debido a que es una per-
sona no vinculada laboralmente, la
posibilidad de tener seguridad social
disminuye, lo que evidencia la alta
vulnerabilidad de este sector de la
poblacion. Los cuidadores constitu-
yen un recurso valioso; sin embargo,
también, un recurso muy vulnerable,
pues para ellos el cuidado implica
importantes costos materiales, eco-
nomicos, sociales y de salud.

Durante los ultimos veinte afos
se ha realizado una importante
produccién investigativa acerca
de los cuidadores, principalmente
los de poblacion geriatrica, por lo
que este tema se ha constituido en
una importante linea de estudio
en la gerontologia. Estos trabajos
permiten sustentar la presencia de
estrés a causa de la condicion de
ser cuidador.
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En la atencion de dano cerebral,
especificamente en Colombia, no
se disponen de cifras claras; sin
embargo, aproximadamente hay
300.000 personas con sintomas re-
siduales al dano cerebral a causa de
accidentes cerebro-vasculares. La
incidencia a causa de los trauma-
tismos encefalocraneanos es cerca
del 1% de la poblacion mundial, y
aunque en Colombia faltan cifras
aproximadas que nos acerquen a
un conocimiento claro de la mag-
nitud del problema, se han iden-
tificado como principales motivos
las heridas por arma de fuego y los
accidentes de transito.

El nimero de personas con SCC es
aun mas desconocido, puesto que
su rol todavia no es identificado en
la poblacién general y su prevalen-
cia es directamente proporcional
al namero de pacientes con dano
cerebral; sin embargo, se conoce
que la prevalencia en una poblacion
de cuidadores en Cali es del 47%,
por lo que es la cifra mas cercana
en nuestro medio, aunque es ne-
cesario recalcar la parcialidad de
las cifras.

Hipotesis explicativas

Por ser un sindrome en gran medida
situacional, que surge luego de que
una persona adquiere funciones de
cuidar a otra, su explicacion es de
tipo ambiental, es decir, esta con-
dicionada por situaciones externas;
sin embargo, la hipétesis explicativa
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es la misma que la de la ansiedad
y, en ocasiones, la de la depresion.
Algunos autores (3) plantean como
factores predictores en la apariciéon
del SCC, los siguientes:

e Indefension aprendida. Se plan-
tea como el escaso o nulo con-
trol sobre la situacion adversa
en repetidas ocasiones.

e Interés social. Se refiere al interés
activo del fomento del bienestar
humano. La aparicion del interés
social, unido a la incapacidad
de realizar reuniones y activi-
dades de esparcimiento social
debido a la demanda de su
tarea, es un factor predictor del
SCC.

e Personalidad resistente. Es un
patron de personalidad carac-
terizado por un sentimiento de
compromiso hacia si mismo y
el trabajo, por la percepciéon
de control del ambiente y por
la tendencia a acercarse a los
cambios en la vida con una acti-
tud de desafio y no de amenaza.
Esto resume los tres factores
que componen este patron de
personalidad (compromiso,
control y desafio). Las personas
con este tipo de personalidad
previenen o reducen la inciden-
cia del SCC.

e Género. Es una variable que se
debe tener en cuenta, puesto
que esta relacionada con una
serie de caracteristicas rela-
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cionadas con el trabajo, que
predisponen especialmente al
género femenino.

Demandas emocionales. Se con-
sideran un antecedente objetivo
del SCC, ya que existe una rela-
cién directamente proporcional;
por lo que a mayores demandas
emocionales, mayor probabili-
dad de padecer el sindrome. El
cuidador en este caso considera
que las demandas son abru-
madoras, mientras que para la
persona receptora de cuidado
son normales.

Estrategias de afrontamiento
inadecuadas. Las estrategias
de tipo escapista aumentan
la probabilidad de sufrir SCC;
mientras que las de control la
disminuyen.

Autoeficacia. Es la propia per-
cepcion de eficacia en las tareas
que se deben realizar. Esta
relacionada con el factor de la
indefensiéon aprendida.

Patrén de personalidad tipo A.
Este patron caracteriza a indi-
viduos con altos componentes
de competitividad, esfuerzo por
conseguir el éxito, agresividad,
prisa, impaciencia, inquietud,
hiperresponsabilidad, etc. De-
bido a que es un factor altamen-
te relacionado con el aspecto
laboral, se encuentra mucho en
cuidadores.

Los estudios realizados hasta el
momento no permiten determinar
con exactitud las causas del sin-
drome, por tal razén se tienen como
hipétesis explicativas tanto factores
objetivos (situaciones externas)
como subjetivos; sin embargo, se ha
evidenciado que las creencias que
tenga el cuidador con respecto a su
rol y receptor de cuidados, al igual
que los cambios comportamentales
y de personalidad de éste, cumplen
una importante funcion en la apa-
ricion de la carga.

Con el fin de relacionar los fac-
tores objetivos y subjetivos que
intervienen en la carga, como algo
multicausal y no congruente especi-
ficamente con un factor unitario, es
necesario referirse a los estresores
que predisponen la apariciéon de la
carga. Tanto Pearlin y cols. (8) como
Haley (9) plantean modelos en que
los explican, dividiéndolos en dos
grupos: estresores primarios y es-
tresores secundarios.

Los primarios son aquellos deriva-
dos directamente del enfermo y de
sus cuidados, entre ellos estan la
gravedad del dafo cognitivo del pa-
ciente, las alteraciones conductua-
les y las dificultades que presenta
el enfermo en su autocuidado. Los
secundarios se relacionan con las
evaluaciones o las percepciones
que el cuidador hace de sus propios
recursos y de la relacion que media
entre el cuidador y el receptor de
cuidados, ademas de la percepcion
de la red de apoyo social. En térmi-
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nos del modelo cognitivo, la inter-
pretaciéon que el cuidador haga de
estos estresores lleva a la sensacion
de carga.

Las diferencias existentes entre
los cuidadores dan lugar a la for-
mulacion de un modelo explicativo
de la variable de carga. Lazarus y
Folkman (10), también citados con
frecuencia en estudios recientes que
han tenido en cuenta los factores
subjetivos de gran incidencia en la
aparicion de la carga, plantean un
modelo explicativo del estrés expe-
rimentado, a partir de la dedicacion
de cuidados a un enfermo. Asi, la
aparicion de estrés estaria dada por
la forma como el cuidador evaltia
esa situacion, que en este caso se-
ria percibida como una amenaza y
por el tipo de afrontamiento al que
recurre.

En esta misma linea, Yanguas y
cols. (11), al retomar los modelos
de Pearlin y Haley, subrayan que
en el proceso de estrés intervienen
tres componentes: estresores, prin-
cipalmente los de orden secundario;
consecuencias del cuidado, como
dificultades en la salud fisica y
mental, y variables moduladoras o
mediadoras, como aquellas que en-
tran a regular el impacto de los es-
tresores, entre ellos el apoyo social
y las estrategias de afrontamiento.
En este sentido, un foco terapéutico
importante seria como los cuidado-
res valoran su trabajo y al receptor
de sus cuidados.
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Criterios

E1 SCC se puede describir como una
combinacién de sintomas de los es-
pectros ansioso y depresivo, por lo
que algunas personas podrian diag-
nosticar SCC con tan sélo existir
comorbilidad de éstos; sin embargo,
el SCC es mas complejo que esto.
En la psicopatologia descriptiva se
encuentran varios trastornos que
correlacionan con el sindrome de
carga del cuidador (12-13): neuras-
tenia, trastorno mixto ansioso-de-
presivo, trastornos de adaptacion y
algunos de sus subtipos y reacciéon
mixta de ansiedad y depresion.

Neurastenia (F48.0 del CIE-10)

Para diagnosticar neurastenia se ne-
cesita que se cumplan tres criterios:

e  Que haya quejas continuas de
cansancio progresivo después
de un esfuerzo mental o quejas
de debilidad fisica y agota-
miento después de esfuerzos
minimos.

¢ Que existan minimo dos de
los siguientes sintomas: sen-
sacion de dolor y molestias
musculares, mareos, cefaleas
tensionales, trastornos del sue-
no, incapacidad para relajarse,
irritabilidad y dispepsia.

*  Que los sintomas depresivos, si
se presentan, no sean lo sufi-
cientemente persistentes como
para diagnosticar algtin trastor-
no del espectro depresivo.
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Trastorno mixto ansioso-depresivo
(F41.2 del CIE-10 y DSM-1V)

Se usa esta categoria (segun la
CIE-10) cuando existen sintomas
de ansiedad y depresion, pero nin-
guno es lo suficientemente intenso
como para justificar un diagnostico
por separado. Seguin el DSM-IV, en
su apéndice de criterios y ejes para
estudios posteriores, debe cumplir
con cinco criterios:

¢ Estado de animo disférico re-
currente durante al menos un
mes.

* Que estén presentes minimo
cuatro de los siguientes sinto-
mas: dificultades para concen-
trarse, trastornos del sueno,
fatiga o falta de energia, irrita-
bilidad, preocupaciones, llanto
facil, hipervigilancia, anticipa-
cion del peligro, desesperanza
y baja autoestima.

*  Que provoque deterioro social o
laboral o en otras areas signifi-
cativas.

¢ Que los sintomas no se deban
a efectos de sustancias o a una
enfermedad croénica.

e  Que se cumplan las tres con-
diciones siguientes: (i) nunca
haber cumplido criterios para
trastorno depresivo mayor, tras-
torno distimico, trastorno de
angustia o trastorno de ansiedad
generalizada; (ii) que no se cum-
plan actualmente criterios para
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algiin trastorno del estado de
animo o de ansiedad, y (iii) que
los sintomas no se expliquen
mejor por algiin otro trastorno
mental.

Trastornos de adaptacion (F43.2
del CIE-10) y algunos de sus
subtipos

Los trastornos de adaptacion son
estados de malestar subjetivo acom-
panados de alteraciones emociona-
les que interfieren con la actividad
social y que aparecen después de un
cambio significativo o de un aconte-
cimiento vital estresante. El cuadro
rara vez se prolonga mas alla de los
seis meses, y cuando esto sucede,
debe reformularse el diagnoéstico
de acuerdo con el cuadro clinico
presente; ademas, cualquier estrés
mantenido debe ser codificado por
alguno de los codigos Z de la misma
CIE-10. Cuando el estado depresi-
vo se prolonga mas alla de los seis
meses, pero menos de dos anos,
se diagnostica reaccion depresiva
prolongada (F43.21). En estos tras-
tornos de adaptacion se incluyen las
reacciones de duelo.

Reaccion mixta de ansiedad y
depresion (F43.22 del CIE-10)

La reacci6on mixta es un subtipo
de los trastornos de adaptacion en
el que se encuentran las mismas
caracteristicas del trastorno mixto
ansioso-depresivo; sin embargo,
se diferencia de éste en cuanto la
caracteristica principal es la pre-
sencia de un acontecimiento vital
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estresante o un cambio biografico
significativo como generador de este
estado.

Tenemos diferentes trastornos que
podrian ser compatibles con el SCC,;
pero el que mas se le asemeja es el
trastorno de adaptacion de reac-
cion mixta de ansiedad y depresion
(F43.22), donde se podria hablar
del SCC como una variante de este
trastorno.

Evaluacion

Segun estudios hechos a lo largo
del planeta, se han identificado tres
componentes principales para iden-
tificar el SCC: impacto del cuidado,
carga interpersonal y expectativas
de autoeficacia. Para ello, el instru-
mento de evaluacién mas usado es
la Entrevista de carga del cuidador,
prueba disenada por Zarit y Zarit,
en 1983 (14), y que se ha validado
en todo el mundo. Es una prueba
psicométrica de calificacion objetiva
compuesta por 22 items, que evalua
la presencia o ausencia de éste, y
mediante el analisis por cada uno de
sus factores se pueden determinar
las cualidades de la carga presente
en el cuidador.

Otro instrumento recomendado
para evaluar la carga del cuidador
es el Caregiver Burden Assessment
(CBA) (15), que mide tres factores:
carga objetiva, carga de estrés
subjetiva y carga de demanda sub-
jetiva, lo que permite comparar las
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condiciones objetivas del trabajo y
la relacion de la persona con éste.
Es un instrumento compuesto por
catorce items.

Para evaluar la carga en el personal
de la salud, principalmente la de los
enfermeros, se recomienda utilizar
el Maslach Burnout Inventary (MBI)
(16), que utiliza la misma catego-
rizacion de la Entrevista de carga
del cuidador. Es una prueba de 22
items que también tiene versiones
para diferentes tipos de profesiones.
Las caracteristicas mas prevalentes
del SCC son entonces:

¢ Trastornos en el patron de sue-
no.

e Irritabilidad.
e Altos niveles de ansiedad.

¢ Reaccion exagerada a las criti-
cas.

e Dificultad en las relaciones in-
terpersonales.

¢ Sentimientos de desesperanza
la mayor parte del tiempo.

¢ Resentimiento hacia la persona
que cuida.

¢  Pensamientos de suicidio o de
abandono.

e Frecuentes dolores de cabeza o
de espalda.

e Pérdida de energia, sensacion
de cansancio.

e Aislamiento.
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e Pérdida del interés.

e Dificultades para concentrarse
y alteraciones de memoria.

Tratamiento-intervenciones

Las intervenciones en cuidadores
de pacientes con dano cerebral han
sido variadas (17-18), por lo que se
han determinado diferentes tipos
en los que se pueden codificar. Se
encuentran un total de 16 tipos de
intervenciones psicosociales:

1. Educacién general. Consiste
en la presentacion formal de
informacién como lecturas o
presentaciones sin discusiones
en cualquier tema relacionado
con el cuidado en la categoria
de informacion general. Cuando
no hay informacion detallada, se
suministra mediante asesoria.

2. Discusién general. Se incluyen
discusiones individuales y de
grupo entre los pacientes y el
facilitador.

3. Grupos de apoyo. Se trata de gru-
pos conformados por personas
con las mismas caracteristicas,
en los que entre ellos mismos
hablan y discuten de las situa-
ciones referentes al cuidado.

4. Entrenamiento en habilidades
sociales. Se realiza en diferentes
modalidades, como juego de
roles, modelamiento, ensayos,
entrenamiento en asertividad

o entrenamiento en comunica-
cién verbal y no-verbal.

Apoyo social. La intervencién esta
enfocada en una manipulacion
del apoyo. Se realiza mediante
la ensefianza de habilidades de
interaccién entre la familia con
énfasis en incrementar la red de
apoyo, reducir el aislamiento so-
cial y aumentar el apoyo social.

Actividades sociales. Son inter-
venciones que incluyen activi-
dades como comidas, excursio-
nes y ejercicios en grupo.

Resolucién cognitiva de proble-
mas. Son estrategias encami-
nadas a mejorar la respuesta
ante los estresores que implica
el cuidado, a fin de disminuir
sus consecuencias negativas.

Terapia cognitiva. Son inter-
venciones que intentan directa-
mente modificar una cognicién
individual, como el tipo de
creencias mas frecuentes con
respecto a la situacién de cui-
dado. Entre las creencias que
han sido mas destacadas por
los cuidadores estan “incapaci-
dad para controlar la conducta”
y “la conducta del enfermo se
esta motivando con intenciones
hostiles hacia el cuidador”.

Habilidades cognitivas. Es un
tipo de intervencién en la que
solamente se utilizan técnicas
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10.

11.

12.

13.

14.

como distraccion, imaginacion
guiada, direccién en la aten-
cion, disociacion, etc.

Habilidades practicas de cuida-
do. Consiste en la ensenanza
de habilidades practicas, como
el banar o levantar. Incluyen
sesiones de demostracion don-
de el cuidador puede poner en
practica las habilidades que ha
aprendido, pero no incluye dis-
cusiones simples o habilidades
practicas.

Conservacién de grabaciones.
Se solicita al paciente el con-
sentimiento para conservar las
grabaciones. Las grabaciones
que servian puramente para
propésitos evaluativos, antes
y después del programa, no se
incluyen en este tipo de inter-
vencion.

Relajacién. Ensefianza de cual-
quier técnica de relacion, como
la de tension/distension.

Terapia de conducta. Incluye
programas en los que se apli-
can principios de la teoria del
aprendizaje y se usan una o
mas técnicas de las siguientes:
establecimiento de metas for-
malizado (escrito como opuesto
a lo verbal), contratos en las
metas y reforzamiento verbal o
material.

Psicoterapia y consejeria. In-
tervenciones individuales o
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grupales de consejeria o psico-
terapia, diferentes a la terapia
cognitiva.

15. Respiraciéon. Se nombra como
tipo de intervencién cuando se
ofrece en forma de cuidado en
el dia o en la noche.

16. Misceldneo. Toma este nombre
cuando se nombran componen-
tes de intervenciéon amplios,
pero no aclaran los detalles,
como los componentes cogni-
tivo-conductuales, las habili-
dades sociales o la terapia de
prevencion de recaidas.

Las anteriores son las intervencio-
nes mas usadas, pero no aclaran
especificamente los puntos de in-
tervencion en el cuidador que sufre
del sindrome; por eso se tomo en
cuenta una intervencién colombia-
na, denominada cuidando a los cui-
dadores (19), que es el ejemplo mas
cercano que ofrece un paralelo de
los resultados de este programa con
la literatura médica internacional,
ademas de que ofrece pautas para
posibles intervenciones.

Existen intervenciones dirigidas a
personas con este tipo de carac-
teristicas; sin embargo, el enfoque
teorico y diagnostico es diferente y
esto dificulta la unificacion de cri-
terios de investigacion. Se realizan
entonces intervenciones de terapia
de duelo, ya que se comparten crite-
rios de diagnostico. Doka, en 1989,
denomind duelo oculto aquel que no
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es reconocido y validado publica-
mente, que no se acepta facilmen-
te, puesto que se considera que la
persona sigue viva, a pesar de los
cambios fisicos, comportamentales
y de personalidad (20).

En este sentido, la terapia de duelo
se convierte en una opcién valida
en el SCC, puesto que estos duelos
ocultos —aunque en los estudios
realizados no se les dé esta misma
denominacion— constituyen esta-
dos emocionales que generan mu-
cho malestar y que contribuyen de
manera significativa a la aparicién
de la carga, ya que la exacerbacion
de rasgos premorbidos de la perso-
nalidad en el enfermo o la aparicion
de nuevos rasgos, ademas del sen-
timiento de lastima por las oportu-
nidades pérdidas de una vida mejor
para el paciente, se viven como un
duelo perpetuo y hacen necesario
en el ambito terapéutico propiciar
el desarrollo de habilidades para
afrontar la pérdida, aunque para el
cuidador implique, como dificultad
basica, una pérdida no bien definida
como lo seria la muerte.

Una de las intervenciones sugeridas
es la educacion en el problema. El
cuidado de pacientes con lesion
cerebral trae nuevas exigencias a
la vida del cuidador; por esto es
necesario desarrollar programas en
los que quien desempena dicho rol
pueda ser informada de la naturale-
za de la enfermedad, las pérdidas de
funciones cognitivas, la evolucion y
los cambios emocionales que puede

3%

traer como consecuencia de la adap-
taciéon a un nuevo estado.

Todo lo anterior, con el objetivo
de que se mantenga la estabilidad
psiquica, emocional y fisica, tanto
del cuidador como de la persona a
su cargo, para que el primero pueda
mantener un adecuado desempeno
en las tareas diarias y haga un ma-
nejo eficaz de sus emociones a la
hora de que aparezcan sentimientos
ambivalentes —otro de los factores
con mayor incidencia en la apari-
cion de la sobrecarga—.

Se ha evidenciado que una percep-
cion de carga con relacion al cuida-
do, por parte del receptor, incide de
manera negativa en la recuperacion
del paciente; por ejemplo, en los
casos de enfermedad de Alzheimer
esta percepcion contribuye a la
progresion de la enfermedad. De
ahi la importancia del desarrollo de
grupos psicoeducativos que puedan
evitar comportamientos, cognicio-
nes y emociones desadaptativas en
la relaciéon cuidador-receptor.

Controversias-perspectivas

Dificultades en la delimitacion
tedrica y conceptual

Se han descrito como un motivo
principal de discusion en el SCC las
amplias dificultades en la delimita-
cion tedrica y metodolégica, pues se
han iniciado investigaciones donde
el objeto de estudio de la carga es
la carga objetiva, caracterizada por
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los posibles factores del trabajo que
van en detrimento de la salud fisica
y mental. Entre estos factores se
encuentran el niumero de horas de
trabajo, el grado de dificultad de las
funciones, entre otras.

En otras investigaciones, la aten-
cion se ha centrado en estudiar
la carga como consecuencia de
factores subjetivos, como las con-
diciones interpretativas, las creen-
cias asociadas con el cuidado o las
estrategias de afrontamiento inefi-
caces (como el afrontamiento emo-
cional, mas relacionadas con los
niveles de sensacién de carga). En
contraposicién, se ha comprobado
que en el ambito clinico, el apren-
dizaje de manejo de los estresores
de manera mas eficaz es saludable
para los cuidadores (21) y muestra
que la ineficacia en la busqueda de
estrategias adecuadas contribuye a
la evolucién del sindrome como un
cuadro clinico significativo para la
clinica psicologica.

Los cambios de personalidad y de
conducta se relacionan mas con la
sensacion de carga, que las secuelas
fisicas neurolégicas o médicas, al
igual que la ambivalencia o el con-
flicto entre el sentido de responsa-
bilidad u obligacién y el sentimiento
de amor hacia el enfermo.

La presentacion de estas variables
como promotoras de la aparicion
del SCC demuestra, una vez mas, la
importancia de estudiar los factores
relacionados con la sobrecarga y las
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diferencias entre los cuidadores, ya
que podrian estar potencialmente
relacionadas con la carga, al de-
mostrar la inexistencia de un tinico
patréon adaptativo comun a todos,
sino una gran variacion individual
a la hora de definir las causas que
lo expliquen.

Necesidad de validacion
de escalas

Otra de las dificultades en el estudio
de la carga del cuidador es la caren-
cia de instrumentos de evaluacion
en Colombia, pues muchas veces
se depende de la entrevista como
Unico método de evaluacion. La
estandarizacion y la validacién de
escalas obedecen a la necesidad de
que se adecuen al entorno social,
delimiten puntuaciones medias y
sirvan como medida comparativa
frente a aplicaciones iniciales del
instrumento y aplicaciones en otras
partes del mundo.

Necesidad de emprender
programas de intervencién para
los cuidadores, sistematizacion y
comunicacion de los resultados

Después de una lesion cerebral es
necesario intervenir en la familia de
la persona afectada, especialmente
en aquella que ha asumido directa
o indirectamente el rol de cuidador,
a fin de reducir los efectos adversos
que sobre si mismo puede generar
el cuidado o la dependencia de un
otro, y sobre el paciente, ya que la
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sensacioén de carga no solo afecta al
cuidador, sino también al receptor
de cuidados, y esto impide que haya
mejoria en los sintomas que presen-
ta o una parcial estabilizacion.

Por ello, es fundamental el desa-
rrollo de programas estructurados
para cuidadores (de los que carece-
mos en nuestro medio), donde los
resultados puedan ser evaluados,
sistematizados y publicados; ade-
mas de proporcionar informaciéon
para el desarrollo de nuevos ins-
trumentos de medida mas precisos
con respecto a las variables que se
van a analizar.
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