Rubén Alvarado (1)
Ximena Oyanedel (1)
Francisco Aliste (2)
Claudia Pereira (2)
Felipe Soto (2)
Maria de la Fuente (1)

1 Escuela de Salud Publica,
Facultad de Medicina, Universidad
de Chile.

2 Unidad de Salud Mental,
Hospital Padre Hurtado.

*Proyecto FONIS — CONICYT
SAO41 2040

Correspondencia a:

Rubén Alvarado

Escuela de Salud Publica,
Facultad de Medicina, Universidad
de Chile.

Independencia 938. Santiago.
Chile

e-mail: ralvarado@med.uchile.cl

Trabajo recibido: 10 julio
2011. Aprobado: 10
septiembre 2011

CARGA DE LOS
CUIDADORES INFORMALES
DE PERSONAS CON
FSQUIZOFRENIA: UN
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MENTAL*

Burden on informal caregivers of people with
schizophrenia: still a challenge for mental health
care reform

Resumen

El propésito de este trabajo fue revisar el concepto de
carga de los familiares y cuidadores informales, en especial
de personas que sufren esquizofrenia. Se trata de un concepto
polisémico, que se refiere a la relacion entre individuos
adultos, donde el cuidador asume una responsabilidad por
el otro, que no pudo anticipar, que no es remunerada, el
que es objeto del cuidado, esta discapacitado y no puede
mantener obligaciones reciprocas que son las socialmente
esperadas para una relacion entre adultos. Se diferencian
los aspectos objetivos (disminucion del tiempo libre,
atencion y cuidados, efectos negativos en la salud, costos
economicos, etc.) y subjetivos (distrés emocional) de esta
carga del cuidado. Los pocos estudios realizados tienden a
mostrar que es un problema frecuente y relevante, que se
ha hecho mas visible durante los procesos de reforma a la
atencion psiquiatrica, producto de un rol mas importante y
un mayor empoderamiento de estos cuidadores informales.
Se revisan los diferentes factores que se asocian a la magnitud
de esta carga, destacando aquellos que se refieren a los
servicios sanitarios y a la importancia de entregar acciones de
psicoeducacion, terapéuticas y de apoyo a quienes asumen
el cuidado de estos pacientes.

Palabras clave: carga de los cuidadores, Esquizofrenia,
Reforma de la Atencion en Salud Mental
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Abstract

The purpose of this study was to review the concept of burden on family and informal
caregivers, especially of people with schizophrenia. It is a polysemic concept, which refers
to the relationship between adults, where the caregiver assumes a responsibility for the other
they could not anticipate, which is not paid, where the subject of caring is disabled and
cannot maintain reciprocal obligations, as it is socially expected in a relationship between
adults. We differentiate the objective aspects (reduction of free time, attention and care,
adverse health effects, economic costs, etc.) from the subjective aspects (emotional distress)
of this burden. A few studies performed tend to show that it is a frequent and relevant
problem that has become more evident during the process of psychiatric care reform,
product of a more important role and greater empowerment of these informal caregivers.
We reviewed the various factors related to the extent of this burden, emphasizing those
related to health services and the importance of offering psycho-education, therapy and
support to those who take care of these patients.

Key words: Care givers, Schizophrenia, Mental Health Care Reform

Los procesos de reforma de la atencion psiquiatrica

Breve historia de la organizacion de la atencion psiquiatrica.

La atencién de personas con trastornos mentales ha evolucionado con profundos
cambios en los dos ultimos siglos. Thornicroft & Tansella (1) han propuesto diferenciar
tres periodos en esta historia: a) el desarrollo de los manicomios (hospitales psiquiatricos),
b) la reduccion de estos manicomios, y ¢) la re-formulacion de los servicios de atencion
en salud mental. Lo que ha ocurrido en este tltimo periodo se le ha llamado la Reforma
Psiquiatrica. Los periodos descritos corresponden a un proceso que ha seguido un curso
bastante similar en los paises desarrollados, aunque los periodos de tiempo sean diferentes
en cada lugar.

Cuatro son los procesos centrales de la reforma psiquiatrica: 1) la desinstitucionalizacion
de pacientes cronicos y la disminucion en la entrada de nuevos pacientes a estas
dependencias de larga estadia; 2) el desarrollo de alternativas de atencién en la comunidad;
3) la creacion de redes de servicios que aseguren la continuidad y diversidad de estos; y
4) la capacitacion y empoderamiento de los usuarios y sus familiares.

Evaluacion de los resultados producidos por los cambios en la organizacion
de la atencion psiquiatrica.

Desde los primeros estudios que buscaron evaluar los resultados del proceso de
desinsitucionalizacion y sus alternativas comunitarias se observaron impactos positivos en
los pacientes. En una revision de gran cantidad de trabajos previos a 1980, Braun et al (2)
senialaron que la mayorifa de los estudios tenian problemas que afectaban su validez interna
y externa, limitando asi la generalizacion de sus resultados. Sin embargo, se podia afirmar
que una desinstitucionalizacion satisfactoria dependia de la disponibilidad de apropiados
programas de cuidados basados en la comunidad. En concordancia con esto, Stein & Test
(3) reportaron que un grupo de pacientes que habian sido trasladados desde un hospital
psiquiatrico a un modelo de atencién comunitario, después de 14 meses redujeron sus
necesidades de hospitalizacion y mejoraron sus capacidades y funcionamiento en forma
ostensible. Los que tuvieron que abandonar el programa vieron deteriorados los logros
obtenidos.

En la década siguiente se continuaron desarrollando evaluaciones, pero bajo un
contexto de mayor desarrollo del modelo comunitario, de los dispositivos especificos y
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de los programas para proveer cuidados mas intensivos y en base a las necesidades de
cada paciente en particular. Sistematicamente se ha encontrado resultados positivos en la
calidad de vida reportada por los pacientes, en sus habilidades para la vida diaria, en su
funcionamiento e integracion social y en el desarrollo de habilidades para el desemperio en
el trabajo y en roles ocupacionales (4,5,6,7,8,9). Sin embargo, no se encontraron mejorias
sustantivas en el cuadro psicético (especificamente en los sintomas positivos) y no siempre
los resultados fueron buenos en el funcionamiento social (10). Ademas, algunos estudios
mostraron que no todos los pacientes lograban mantenerse en la comunidad y existia un
pequetio grupo que requeria de frecuentes hospitalizaciones, en especial eran personas
jovenes con diagnostico de esquizofrenia que tenfan una historia de conductas agresivas
y violentas (11).

Uno de los proyectos mas sistematicos en la evaluacion del impacto que ha tenido la
transformacion de la atencion psiquiatrica en los pacientes trasladados a la comunidad ha
sido el TAPS Project (Team for the Assessment of Psychiatric Services Project), que nacié
para evaluar la politica de desinstitucionalizacion llevada adelante por la Regional Medical
Officer of the North East Thames Regional Health Authority, correspondiente al cierre
progresivo de los Hospitales Claybury y Friern en el aiio 1983 (12). Sus resultados siguen
alimentando nuestro conocimiento en este campo hasta el dia de hoy.

La evaluacion al primer afo de seguimiento mostré grandes ventajas y pocas dificultades.
Para el paciente, los mayores logros fueron una reduccion significativa de sus sintomas
negativos (demostrando que estos estaban mas relacionados con la baja estimulacion que
tenian dentro de los hospitales), un incremento en sus habilidades para la vida diaria,
mucha mas libertad y riqueza en sus relaciones sociales. También se mantuvo una buena
adherencia a los tratamientos. Por otra parte, no hubo mayores cambios en los sintomas
positivos (alucinaciones y delirios) e incluso en algunos casos se observé un empeoramiento
y pocos pacientes tuvieron visitas de sus familiares (13,14). A los 5 afos de seguimiento,
estos resultados se mantuvieron y en forma adicional se observo que: habia una tasa de
mortalidad mayor a la esperada para la edad y sexo de este grupo, pero semejante a la de
pacientes que se mantenian en el hospital; la tasa de suicidio fue similar a la encontrada en
otros pacientes con esquizofrenia; la frecuencia de delitos cometidos por pacientes fue muy
baja, pero los delitos cometidos contra ellos fueron frecuentes, de forma que ellos fueron
objeto mas que perpetradores de delitos; y la vagancia fue mas frecuente en los primeros
pacientes que fueron desinstitucionalizados que en los afos siguientes, lo que se explica
por una cierta inestabilidad e inexperiencia con el manejo residencial en los primeros casos
(14). Los reportes mas recientes siguen reflejando las mismas conclusiones (15).

Aunque los logros del modelo basado en la comunidad han sido muy importantes, junto
a estos han aparecido varios problemas, pero que en gran medida obedecen a problemas
en laimplantacion de los dispositivos y redes de atencion, mas que al modelo propiamente
tal. Los mas importantes son:

* el surgimiento de los llamados “nuevos cronicos”, pacientes que viven en la comunidad,
a veces como vagabundos, cuyas necesidades basicas y psicosociales no siempre logran ser
suficientemente atendidas;

* el fenomeno conocido como “transinstitucionalizacién”, caracterizado por una
transferencia de la dependencia institucional desde los hospitales a los servicios sociales
u otras instituciones como presidios o dependencias de la caridad,;

* la transferencia de parte de los cuidados a las familias o a quienes se hicieran
cargo de los pacientes, dando lugar al fendmeno descrito como “carga familiar o de los
cuidadores”, que involucra una dimension objetiva (que considera los costos econémicos)
y una subjetiva; y,



* los problemas derivados de la estigmatizacion y discriminacion de estas personas que
limitan su buen funcionamiento psicosocial y su calidad de vida.

Una ampliacion de la perspectiva en la medicion de resultados.

Tal como senala Hiafner & an der Heiden (16) la evolucion de los servicios comunitarios
tiene multiples dificultades relacionadas con las intervenciones (complejidad, diversidad,
etc.), con los procedimientos para recoger la informacion y con la definicién y medicion
de los resultados.

El reconocimiento de las dimensiones que estan involucradas en los servicios que
atienden a estos pacientes y los problemas que han surgido desde su implantacion, ha
llevado a propuestas de evaluacion que consideran diferentes ambitos en diferentes
niveles.

De esta forma, a la tradicional evaluacion basada en aspectos clinicos (presencia de
sintomas psicoticos, evolucion, nivel de funcionamiento global, etc.) que se centra en la
vision de los equipos que brindan la atencion, se debe agregar la evaluacion basada en la
vision de las personas que son objeto de estos servicios (satisfaccion con las atenciones
recibidas, grado de satisfaccion de sus necesidades, calidad de vida subjetiva, nivel de
autonomia, insercion social, etc.) y de quienes se hacen cargo de cuidar informalmente a
estos pacientes (carga objetiva y subjetiva del cuidador).

El concepto de carga del cuidador

Desarrollo del concepto de carga del cuidador.

En términos amplios, el concepto de carga del cuidador se refiere al efecto que se produce
en las personas que asumen la funcion de cuidado de otros, quienes tienen limitaciones
en su funcionamiento social, desde su propio autocuidado hasta las relaciones sociales
que establecen (17). De esta forma, esta situacion ha sido estudiada respecto de diversas
condiciones que afectan la salud de las personas y determinan algtin grado de discapacidad;
tal como es el caso personas con VIH — SIDA, con una cardiopatia grave, con una demencia
0 con un trastorno mental severo.

Las personas que asumen esta funcién de cuidado tienen un mayor riesgo de presentar
distrés emocional, de enfermar, de utilizar diversos servicios sanitarios e incluso de morir
en forma prematura (18,19,20). Pero no sélo la salud del cuidador se puede afectar, sino
también su desempetio en diferentes roles y contextos (dentro de la familia, en el trabajo,
con las amistades, etc.), la disponibilidad de su tiempo libre para el ocio y las relaciones
sociales, asi como una reduccion en su capacidad econémica (17,21). En definitiva, se
produce un cambio importante en la vida de los cuidadores que exige desplegar sus
capacidades de adaptacion a esta nueva situacion.

La aplicacion de este concepto al campo de los trastornos mentales severos ya tiene
una tradicion cercana a medio siglo. Desde los primeros estudios en la década de los 50’
y 60’ (22,23,24,25) se han hecho avances sustanciales en el desarrollo de teoria y en la
construccion de instrumentos para medirlo (17,26).

Van Wijngaarder et al. (26) han descrito cuatro estadios en el desarrollo conceptual y en
la investigacion en este campo. El primero comienza en la década de los 50’ y se caracteriza
por la descripcion detallada de las diferentes consecuencias que la enfermedad mental de
una persona tiene sobre su familia, poniendo especial atencion sobre los efectos negativos.
El segundo comienza con la década de los 70’ vinculado a los cambios en la atencion
psiquiatrica, donde la medicion de la carga familiar se plantea como uno de los resultados
en la evaluacion de los servicios de salud mental. Aqui se desarrollan instrumentos para
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comparar los diferentes modelos de atencion. La tercera etapa se inicia en la década de los
80", fuertemente relacionada con el desarrollo de intervenciones psicoeducativas y familiares
destinadas a reducir la carga de los cuidadores y la expresividad emocional dentro de la
familia. El cuarto periodo corresponderia a los tltimos afios, donde el énfasis se ha puesto
en el estudio de otras dimensiones del cuidador, tales como sus propias necesidades, sus
atribuciones, sus estilos de afrontamiento y su salud mental. Estos estudios empiricos y
desarrollos conceptuales de la tltima década han permitido construir mejores modelos
para comprender el fenomeno de la carga subjetiva del cuidador, tal como el que ha sido
descrito por J. Oyebode (27).

AH Schene et al. han intentado precisar los diferentes aspectos que componen el
concepto de carga del cuidador aplicado a trastornos mentales severos (21). En primer
lugar, se trata de una relacion entre individuos adultos en que habitualmente los une
un vinculo de parentesco, donde el cuidador asume una responsabilidad por el otro,
que no pudo anticipar y no es remunerada. En segundo lugar, la persona que es objeto
del cuidado esta discapacitada y no puede mantener obligaciones reciprocas que son las
socialmente esperadas para una relacion entre adultos. Frecuentemente, el rol del cuidador
no corresponde a la etapa del ciclo vital que le corresponderia vivir (una hija al cuidado
de un padre, una madre al cuidado de un hijo adulto, etc.), pero esta presionado a hacerlo
dadas las obligaciones de parentesco que estan presente.

Componentes del concepto de carga del cuidador.

En cuanto a las caracteristicas de la carga del cuidador, desde los trabajos pioneros de
Hoenig & Hamilton (25) se ha diferenciado entre la “carga objetiva” y la “carga subjetiva”.
Existe un amplio acuerdo entre los autores en diferenciar estos dos aspectos, lo que se
refleja en los instrumentos que ellos proponen (28). Sin embargo, también se aprecia una
importante diferencia en la forma en que se transforman en variables operacionales estos
dos aspectos de la carga (28).

La carga objetiva incluiria cinco grandes ambitos:

* reduccion del tiempo disponible para actividades como descanso y ocio, entretenciones
y relaciones sociales, producto de las demandas que determinan una dedicacion a la atencion
y cuidado de la persona que sufre el trastorno mental severo;

* incremento de la carga de actividades y responsabilidades, al tener que sumar las
tareas y obligaciones propias del cuidado a las ya existentes;

* efectos sobre la salud, ya sea como quejas, como enfermedades o como lesiones que
se producen directamente por agresiones del paciente (el distrés emocional y la reduccion
en el bienestar subjetivo sera tratado dentro de la carga subjetiva, aunque algunos autores
lo incorporan en este punto)

* una disminucion de la red social del cuidador, con la consecuente pérdida del apoyo
que esta le brindaba, y,

* la reduccion en la capacidad financiera, ya sea como resultado de un mayor gasto o
como efecto de una disminucion en los ingresos econémicos.

Los instrumentos mas recientes tienden a medir todos estos dambitos, con mayor o
menor intensidad (28).

Por otra parte, la carga subjetiva se refiere a la sensacion del cuidador de estar soportando
una carga, lo que incluye el malestar subjetivo, preocupaciones y emociones de tono
negativo que estan asociadas. Es en la carga subjetiva donde se aprecian las mayores
diferencias respecto de las definiciones utilizadas y la forma en la cual es medida (28).

Algunos autores miden la carga subjetiva a través del nivel de tension general y distrés
emocional del cuidador sin relacionarlo con las tareas especificas del cuidado. El espectro



de métodos va desde la utilizacion de una sola pregunta general (29) hasta instrumentos
genéricos como el General Health Questionnaire (GHQ) (30,31).

La otra tendencia es medir el nivel de distrés o malestar relacionado con cada una de las
tareas del cuidado o problemas asociados con la enfermedad del paciente. Los autores que
se ubican en esta posicion plantean que de esta forma se logra dar una mayor objetividad
al concepto en cuestion (21).

Magnitud de la carga del cuidador.

En general, desde los primeros estudios realizados en este campo se ha descrito que la
carga de cuidados es un fendémeno frecuente e importante. El estudio pionero de E. Mills
(23) en una muestra de pacientes con diversos trastornos psiquiatricos, encontré que casi
todos los familiares sufrian algun grado de ansiedad. JK Wing et al (32), al seguir durante
un ano a un grupo de 113 pacientes con esquizofrenia que fueron trasladados desde un
hospital a la residencia con sus familiares, encontré que en 59% de los casos hubo un alto
nivel de tension en las relaciones dentro del hogar. En el trabajo de Hoenig & Hamilton
(25) un 76% de las familias refirieron algun tipo de efecto adverso a raiz de vivir con un
miembro que padecia esquizofrenia.

En estudios mas recientes, The Scottish Schizophrenia Research Group (33) sobre una
muestra de 49 pacientes y 31 cuidadores, reporté que un 77% de estos tltimos puntuaron
como posibles casos psiquiatricos, al usar el GHQ. El seguimiento a los 5 afios demostro
una tendencia a la disminucion de las puntuaciones. Sin embargo, hay que considerar que
solo se pudo re-evaluar a menos de la mitad de los casos originales, pudiendo haber un
sesgo por atricion (34).

J. Addington et al (40), al estudiar una muestra de 238 familiares de sujetos que
experimentaron un primer episodio de psicosis, encontraron que un 26% mostraba un
distrés de tipo severo y un 21% un distrés moderado, bastante mayor al reportado en la
poblacion general con el mismo instrumento.

En contraste a lo anterior, L. Tennakoon et al (31), estudiando un grupo de 40 familiares
de personas con primer episodio de psicosis, reportaron una diversidad de problemas
relacionados con la conducta y con los sintomas negativos de los pacientes, a pesar de lo
cual sélo un 12% obtenia una puntuacién como caso psiquiatrico en el GHQ-12.

Carga del cuidador y expresividad emocional.

Uno de los aspectos mas interesantes en el estudio de la carga del cuidador es su relacion
con el fenomeno descrito como expresividad emocional. Este tltimo concepto fue descrito
en la década de los 60’ y se refiere a un tipo de relacion observada en familiares de pacientes
con esquizofrenia caracterizada por altos niveles de comentarios criticos, hostilidad y
sobre-involucramiento emocional hacia el paciente, que se relaciona con un mayor riesgo
de recaida en este ultimo. Esto ha sido confirmado en un meta-analisis que incluyé 27
estudios sobre la relacion entre resultados en la evolucion de personas con esquizofrenia
y expresividad emocional en la familia (35), asi como en las revisiones sistematicas que
muestran una reduccion en el riesgo de recaida cuando se realiza una intervencion
psicoeducativa para disminuir el nivel de expresividad emocional en la familia (36).

Un estudio que exploro esta asociacion entre 50 familiares de pacientes esquizofrénicos,
encontro que aquellos que presentaban una alta expresividad emocional tenian al mismo
tiempo un alto nivel de carga objetiva, subjetiva y global, siendo significativamente mayor
que los familiares con baja expresividad emocional (37). Esto fue confirmado a través de
un andlisis de regresion logistica multiple, donde sélo dos variables fueron incorporadas
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al modelo: la mayor expresividad emocional se asociaba con la mayor carga global y con
no estar empleado.

De esta forma, es posible pensar que la expresividad emocional es una manifestacion de
la carga que soportan los familiares y que, tanto la carga como la expresividad emocional,
son fenomenos que se van generando a lo largo de la convivencia dentro de la familia.

Factores relacionados con la carga del cuidador

Se han explorado diversos factores que pudiesen estar asociados con el nivel de carga
de los cuidadores, los cuales pueden ser ordenados en cuatro grupos:

Factores del contexto. Es una dimension poco explorada en la investigacion en este
campo. Fundamentalmente, se han estudiado dos aspectos: diferencias entre grupos étnicos
y diferencias de género.

Se han observado diferencias entre grupos étnicos respecto de las caracteristicas de la
carga, de las condiciones que producen mayor tension dentro de la familia y de la forma
de concebir la enfermedad. Por ejemplo, se ha descrito que entre los afro — americanos
existe menos tolerancia a las conductas psicoticas y disruptivas, en contraste a los euro
— americanos donde la mayor tension es producida por los problemas relacionados con
el trabajo y la contribucion del paciente al hogar. Por otra parte, en las familias de origen
latinoaméricano se ha encontrado una mayor aceptacion de la discapacidad psiquica (actual
y futura), lo que se relacionarfa con una menor carga subjetiva. Jenkins & Schumacher
(38) han comparado familiares de pacientes esquizofrénicos que son origen latino y
euro — americanos, encontrando tanto semejanzas como diferencias en las conductas que
determinan carga objetiva y el grado de distrés que estas producen.

Respecto del género, varias investigaciones han sefialado que los pacientes varones
tienden a generar un mayor distrés en su ambiente familiar, respecto de las pacientes
mujeres (39). A esto hay que agregar que también existe una cuestion de género en quién
asume los cuidados de los enfermos, siendo las mujeres (madres, hermanas e hijas) las
que mas frecuentemente desempenan este rol (38).

Factores relativos a la enfermedad del paciente. Hay bastante consenso de que existen
ciertos tipos de sintomas y conductas que generan una mayor carga en los cuidadores.
Estas se podrian clasificar en tres grupos:

* las conductas que producen una gran disrupcion en la vida familiar, especialmente
la irritabilidad, agresion y violencia (17,38,40);

* los sintomas negativos, que se relacionan con un gran aislamiento, escasa actividad,
descuido y abandono personal (17,38,40 ); y,

* ciertos sintomas especificos que producen una intensa preocupacion en la familia,
como es el caso de las ideas suicidas (38,41).

En este sentido, Chakrabarti & Kulhara (42) han propuesto distinguir dentro de este
grupo de factores su extension (severidad y cantidad) de sus caracteristicas (tipologia
y calidad). Los primeros estan mas relacionados con aspectos clinicos y los segundos
con aspectos culturales, respecto de su capacidad para producir una mayor carga en los
cuidadores.

Factores relativos al cuidador. Se han explorado diversas caracteristicas del cuidador
que se relacionan con un mayor nivel de carga: ser hija mas que esposa, tener conflicto



de roles y de responsabilidades, no recibir ayuda en las tareas de cuidado, tener un bajo
apoyo social y no estar contenta con su rol de cuidador (27). También se ha estudiado el
significado que puede tener la enfermedad para el cuidador, con sus sentimientos asociados
de culpa y rabia (27).

En este ultimo tiempo se ha puesto especial énfasis en estudiar las estrategias de
enfrentamiento de los cuidadores. Se ha observado que las estrategias activas y centradas en
la resolucion de problemas, son mejores que las estrategias pasivas y centradas en manejar
las propias emociones (27,31,43). Scazufca & Kuipers (43) siguieron 36 familiares de
esquizofrénicos, observando que quienes se centraban en tratar de manejar sus emociones
mostraban una mayor carga, un mayor distrés y una mayor expresividad emocional. Estos
resultados han impulsado el desarrollo de estrategias psicoeducativas orientadas a entrenar
a familiares en estilos de enfrentamiento mas efectivos (44).

Factores relacionados con los servicios sanitarios y sociales. Se han observado
diferencias importantes en los niveles y caracteristicas de la carga entre diferentes paises
y culturas, lo que ha llevado a ciertos autores a plantear que no solo el contexto cultural
podria explicar estas variaciones sino también la capacidad de los servicios sanitarios y
sociales para acoger y ayudar a los cuidadores (45).

Ya en el estudio de Grad & Sainsbury (24) se mostraba que los pacientes atendidos en un
modelo centrado en la comunidad vivian en mayor proporcion con sus familias y estas referian
un mayor nivel de carga, en comparacion con los que se atendian en un modelo centrado en
el hospital. Estos autores especularon que la mayor carga era debida a que los trabajadores
del modelo comunitario no habian modificado sus actitudes para hacerla mas adecuada
a los desafios que este nuevo modelo debia enfrentar. Esto fue confirmado en posteriores
estudios, observado que la tendencia de los psiquiatras era a concentrarse en la enfermedad
del paciente, su diagnostico, tratamiento y prondstico, pero no en aquellos aspectos que mas
preocupaban a los familiares, ni en las necesidades de cuidado de este (17).

Por otra parte, los estudios han demostrado que la atencion clinica del paciente e incluso
las intervenciones psicosociales orientadas a satisfacer una diversidad de necesidades (que
forman parte de los modernos sistemas de atencion basados en la comunidad), no son
suficientes para reducir en forma significativa la carga de los cuidadores (46,47).

En la década de los 80’ comienza el desarrollo de intervenciones destinadas al apoyo
especifico de los cuidadores, para ser aplicadas dentro de sistemas de atencién basados
en la comunidad. La mayoria se basa en estrategias psicoeducativas y los resultados han
sido diversos: algunos autores han reportado un impacto positivo (48,49) y otros no
han encontrado diferencias (50,51). En general, este es un campo de investigacion que
actualmente se encuentra en pleno desarrollo.

Instrumentos para evaluar carga familiar

AH Schene et al (28) hicieron una revision de los instrumentos utilizados para evaluar
carga del cuidador, en la década de los 80’y comienzos de los 90°. Se basé en busquedas en
bases bibliograficas y encuestas a investigadores que estuviesen trabajando en este campo.
Ellos acopiaron un total de 28 cuestionarios, de los cuales eliminaron 7 (por ser versiones
preliminares de otros, porque eran versiones no estandarizadas de otros y porque no habian
sido utilizados en los 10 anos previos), quedando definitivamente con 21 instrumentos.
La gran mayoria de ellos estaban basados o habian sido influenciados por instrumentos
previos; menos de la cuarta parte eran creaciones nuevas.
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Respecto del estudio de sus propiedades psicométricas: 57,1% tenia informacion
sobre su validez de constructo, 61,9% acerca de su consistencia interna, 33,3% sobre
su fiabilidad inter—jueces, 33,3% sobre su fiabilidad test-retest, y 23,8% acerca de su
sensibilidad al cambio. Ninguno de los instrumentos encontrados tenia estudios sobre
estas cinco propiedades psicométricas.

La mayoria de estos cuestionarios habian sido utilizados para estudios con familiares
de personas que padecian una esquizofrenia y/o psicosis y/o un trastorno mental severo
(71,4% de los casos).

Lo mis frecuente es que estos instrumentos fueran usados en estudios descriptivos o
exploratorios (85,7%); quedando en segundo lugar su utilizacién en estudios de evaluacion
de programas (38,1%) y en ensayos clinicos (38,1%). Sélo se encontré un instrumento de
caracter genérico que habia sido usado para estudios epidemioldgicos.

Si bien los cuestionarios tienden a explorar diferentes ambitos, la gran mayoria incorpora
mediciones de la carga objetiva (incluyendo los aspectos financieros) y subjetiva a la vez.
Sélo uno de los veintitn instrumentos recogidos evaluaba exclusivamente la dimension
subjetiva de la carga.

En sintesis, se puede afirmar que existe una larga tradicion de construccion y uso de
instrumentos para evaluar carga del cuidador. Aunque los investigadores estan mas o menos
de acuerdo sobre las dimensiones que el concepto incluye, hay menos acuerdo sobre los
aspectos especificos que forman parte de esta definicion y en como se debe medir la carga
objetiva y subjetiva, lo cual afecta la forma en que se miden estas variables. Esto puede
explicar las diferencias que se reportan en las investigaciones, transformandose a su vez
en una limitacion para el desarrollo del conocimiento en este campo (28).
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