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Resumen

Se comparan los perfiles sociodemograficos de tres grupos de cuidadores familiares de pacientes con
Traumatismo Encéfalo Craneano (TEC), Esclerosis Multiple (EM) y Demencia (D), y se eval(a si el tipo de
patologia neuroldgica influye en el nivel del sentimiento de sobrecarga del cuidador. Para tal fin, se
administraron un cuestionario sociodemografico y la Escala de Sobrecarga del Cuidador a 128 cuidadores
familiares, de los cuales 35 asistian a pacientes con TEC, 38 a pacientes con EM y 55 a pacientes con D. Todos
habitaban en un gran centro urbano y zonas de influencia y pertenecian a sectores socioecondmicos medios de
la sociedad. Los resultados muestran que el tipo de patologia neuroldgica de los pacientes influye sobre el nivel
del sentimiento de sobrecarga experimentado por su cuidador familiar, y que los perfiles sociodemogréficos de
los tres grupos de cuidadores se diferencian entre si solo en el lazo de parentesco con el familiar enfermo. Los
datos apoyan la hipotesis planteada en cuanto a la influencia del tipo de patologia neurolégica del paciente
sobre el sentimiento de sobrecarga del cuidador familiar como manifestacion emocional del estrés por él
experimentado, y se aporta evidencia empirica para la Teoria Transaccional del Estrés de Lazarus y Folkman. Se
continuara con el estudio del comportamiento de la variable demogréfica lazo de parentesco en relacion a la
sobrecarga del cuidador familiar de pacientes con patologia neurolégica.
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Chronic disease and feeling of burden. An observational study in family caregivers of patients
with different neurological diseases

Abstract

The present study compares the sociodemographic characteristics of three groups of family caregivers of
patients with Traumatic Brain Injury (TBI), Multiple Sclerosis (MS) and Dementia (D), and it assesses whether
the type of neurological disease influences the level of feeling of burden in caregivers. In order to achieve this
aim, a sociodemographic questionnaire and the Caregiver Burden scale iwere administered to 128 family
caregivers (of which 35 were assistants of TEC patients, 38 of patients with MS and 55 of D) All of them lived in
a large urban center and surroundings, and belonged to middle socio-economic sectors of society. The results
show that the type of the patient's neurological pathology affects the level of feeling of burden experienced by
family caregivers. In relation socio-demographic profiles, the three groups of caregivers are soleles differentiated
with respect to the bond of kinship with the ill relative. The results of the present study supports the hypothesis
that sustains the association between the type of neurological disease and the feeling of burden on family
caregiver as an emotional manifestation of stress, and provides empirical evidence for the Lazarus and
Folkman's Transactional Stress Theory. Further analysis will be made in order to study the association between
the demographic variable kinship bond, and the feeling of burden experienced by family caregiver of patients
with neurological diseases.

Key words: Neurological disease - Stress - Burden - Family caregiver

Introduccién prevalencia de enfermedades no infecciosas, causadas

Los estudios epidemioldgicos llevados a cabo en el fundamentalmente por el comportamiento humano y
Gltimo siglo en la sociedad occidental muestran un por procesos neurodegenerativos. Las primeras fueron
desplazamiento de los altos indices de prevalencia de las controladas, en su mayoria, por programas publicos de
enfermedades infecciosas por nuevos indices de inmunizacién, prevencién y control ambiental,
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derivados de avances cientificos y tecnoldgicos de la
medicina; mientras que, las segundas (Traumatismo
Encéfalo Craneano, Alzheimer, Esclerosis Multiple,
etc.) incrementaron su prevalencia en forma sostenida,
tendencia que modificard el nivel de demanda de
cuidadores y las politicas sanitarias durante las primeras
décadas del siglo XX1 (Bloch, 1993).

Frente a esta situacion, surge el interés por estudiar el
impacto de la dependencia funcional del enfermo como
resultado de secuelas fisicas, cognitivas y conductuales
de enfermedades crdnicas- sobre la figura del cuidador
informal principal (Rodriguez Cabrero, 2000). La
literatura cientifica define a este Gltimo como aquella
persona (familiar, amigo o vecino) que asiste o cuida al
paciente afectado por cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad, que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus
relaciones sociales (De los Reyes, 2001; Fldrez-Lozano,
1996). En su gran mayoria pertenecen al género
femenino, conviven con el enfermo, revisten la
situacion de no empleo y no reciben ingreso econémico
alguno por las tareas que realizan (Armstrong &
Armstrong, 2002; INE, 2008).

El cuidador sera quien se dedicara -con un fuerte
compromiso emocional- a la asistencia en tiempo
completo, principalmente en la vigilancia de la
administracion de los medicamentos y para realizar las
actividades domiciliarias de la vida diaria (aseo y arreglo
personal, alimentacion, traslados, etc.), sin contar con
conocimientos especificos para el manejo de la
enfermedad. La atencion del paciente le genera un
conjunto de emociones y conflictos originados por el
amor, la culpa, el sentido del deber y los valores
religiosos, entre otros (Argyriou et al., 2011). Desde el
modelo Transaccional del Estrés (Lazarus, 1993), se
define al sentimiento de sobrecarga como este estado
psicoldgico o respuesta emocional del cuidador
familiar.

El sentimiento de sobrecarga resulta de la
combinacion de trabajo fisico y de la presién emocional
asociada, entre otros aspectos, a las restricciones sociales
y a las demandas econdmicas derivadas de la situacion
de cuidar a un familiar enfermo crénico, por ejemplo
con discapacidad neurologica (Zarit, 2002). Se
diferencian en este sentimiento una dimension objetiva
referida a las actividades diarias de cuidado personal y
de movilizacién que el paciente no puede efectuar, y una
dimensidn subjetiva asociada a actitudes y reacciones
emocionales frente a la experiencia de cuidar a un
familiar enfermo (Jonson & Cown, 2001; Vitaliano,
Zhang, & Scanlan, 2003). Se informa, ademas, que la
tension, agobio o sobrecarga que experimenta el
cuidador familiar de pacientes crénicos est asociada a
altos niveles de comorbilidad, presentandose con mayor
frecuencia los trastornos cardiovasculares, reumaticos,
diabetes y dolor crénico (Bridges-Webb, Giles, Speechly,
Zurynsky, & Hiramanek, 2007; Rivera-Navarro et al.,
2009;).

Los pacientes con enfermedades neurolégicas

crénicas, como son el Traumatismo Encéfalo Craneano
(TEC) las Demencias (D) o la Esclerosis Multiple (EM),
presentan demandas que generan en el cuidador
familiar sentimiento de sobrecarga, depresion, ansiedad,
estrés, etc. (Crespo & Lopez, 2007; Ohman & Soderberg,
2004). Estas patologias acarrean costos elevados que
derivan del tratamiento médico, de la morbilidad
(discapacidad y pérdida de ingresos) y de la mortalidad
(perdidas ocasionadas por una muerte prematura), los
cuales generalmente resultan dificiles de afrontar parael
cuidador familiar. Existen también, los denominados
costos indirectos de la enfermedad, los cuales en general
son insuficientemente valorados. Entre ellos se describe
la disminucion en la productividad laboral relacionada
con ausentismos y licencias laborales, tanto del paciente
como de su cuidador. Asimismo, deben ser
considerados los gastos originados por los servicios
prestados de cuidado formal, entre otros (Hanks,
Rapport, & Vangel, 2007). Cabe destacar también, el
sufrimiento individual y familiar, asi como los
problemas psicosociales asociados a esta penosa
situacion (Artaso-Irigoyen, Biurrin-Unzué, & Gofii-
Sarriés, 2003; Mitchell, Benito-Le6n, Gonzélez, &
Rivera-Navaris, 2005).

Frente a la irrupcién de la enfermedad, la familia
deberd enfrentar las dificultades propias de cada
patologia, que desregularan los modelos de interaccion
familiar y de comportamiento que consolidaron su
identidad familiar. Factores tales como la cohesion
marital, los patrones de comunicacion, la existencia de
conflictos y de limites ambiguos, asi como la capacidad
de adaptacion, determinaran el funcionamiento
emocional del paciente y su cuidador (Mitrani et al.,
2006). Se generaran procesos de cambio en las rutinas,
“roles” y expectativas del sistema familiar, que
provocaran nuevos conflictos importantes como
resultado de cambios negativos en la calidad de las
relaciones entre sus miembros. Ante esto, el sistema
familiar generara una respuesta adaptativa frente a la
enfermedad o expondra a sus miembros a una situacion
de vulnerabilidad frente a la misma (Garwick, Detzner,
& Boss, 1994; Stefani, Seidmann, Pano, Acrich, & Bail
Pupko, 2003).

Al respecto, el funcionamiento y las necesidades
familiares, asi como las estrategias de afrontamiento
implementadas frente a la enfermedad y su nivel de
severidad, el impacto de las secuelas de la enfermedad
cronica en la dindmica familiar, el sentimiento de
sobrecarga del cuidador y el apoyo social, son temas que
fueron logrando el interés de la investigacion cientifica
en las Ciencias de la Salud (CELADE, 2005; Molina-
Linde, lanez-\elasco, & lanez-\elasco, 2005; Ramirez &
Rios, 2004; Seidmann, Stefani, Pano, Acrich, & Bail-
Pupko, 2002).

Objetivo

Este trabajo se propone comparar los perfiles
sociodemogréaficos de los cuidadores familiares, de
acuerdo al tipo de patologia neuroldgica del enfermo
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(Traumatismo Encéfalo Craneano TEC, Esclerosis
Multiple EM, y Demencia D) y evaluar la probable
influencia de esta variable clinica sobre el sentimiento
de sobrecarga del cuidador familiar.

Hipdatesis

El tipo de patologia neuroldgica del paciente
(Traumatismo Encéfalo Craneano, Esclerosis Multiple y
Demencia) influye sobre la intensidad del sentimiento
de sobrecarga experimentado por el cuidador familiar
principal.

Método
Disefio y Participantes

Se siguieron los pasos correspondientes al estudio
“ex post facto”, de caracter retrospectivo, simple
(Montero & Ledn, 2005).

La muestra quedo6 integrada, a través de la estrategia
de muestreo estadistico no probabilistico de tipo
accidental, por 128 cuidadores familiares principales de
pacientes con enfermedad neuroldgica. EI acceso a los
servicios de salud para efectuar el trabajo de campo
posibilitd conformar tres grupos de cuidadores: 35 que
asistian a pacientes con TEC (Cuidadores-TEC), 38
cuidadores de pacientes con EM (Cuidadores-EM) y 55
que cuidaban a pacientes con D (Cuidadores-D). Todos
los participantes del estudio habitaban en un gran
centro urbanoy zonas de influencia (Ciudad Autonoma
de Buenos Aires y Gran Buenos Aires, Argentina), y
debian cumplir con los siguientes criterios de inclusién
para formar parte del estudio: 1- Los pacientes a quienes
asistian debian estar diagnosticados con alguna
enfermedad neuroldgica por los servicios de neurologia
de la institucidn de salud a la que concurrian; 2- Contar
con la capacidad para entender las consignas impartidas
por el entrevistador; y 3- Firmar el Consentimiento
Informado, en el que se describia el objetivo del estudio
e informaba sobre la participacion voluntaria del
cuidador familiar.

Materiales y procedimientos

a. Instrumentos de evaluacion

El protocolo de evaluacién estuvo conformado por:
1- Cuestionario Sociodemografico del Cuidador
Familiar construido “ad hoc”.

Con el fin de describir el perfil sociodemografico del
cuidador se elabord un cuestionario de 25 preguntas que
recaban informacidon acerca de las variables edad,
género, nacionalidad, situacion de estado civil, lazo de
parentesco, hijos, educacion y ocupacion. A través de las
dos Ultimas preguntas se obtiene una evaluacion general
del nivel socioeconémico del cuidador, utilizando la
version abreviada del indice de Nivel Econémico Social
de Germani (Grimson et al., 1972). Por otra parte, los
datos del paciente referidos al tipo de patologia
neuroldgica, la edad y el sexo, se registraron antes de
administrar el cuestionario.

2 - Escala de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver

Burden Interview) de Zarity Zarit (1982).

Se selecciond este instrumento para evaluar el
sentimiento de sobrecarga del cuidador informal,
entendida como manifestacion emocional del estrés
psicolégico experimentado frente a la enfermedad
cronica de un familiar, considerado uno de los
indicadores indirectos de su bienestar general. Es un
instrumento autoadministrado que explora los efectos
negativos de una situacion de cuidado de un enfermo
crénico sobre el cuidador en distintas areas de su vida:
salud fisica, psiquica, actividades sociales y recursos
economicos. Cada area se evalla a través de cinco
posibles respuestas que varian desde “nunca” a “casi
siempre”, a las que se les asigna un valor entre 1y 5,
respectivamente. El puntaje total del sujeto resulta de la
suma del valor otorgado a todos los items, que oscila
entre 21 y 105. Esta prueba fue seleccionada por sus
adecuadas propiedades psicométricas para este tipo de
estudio, su amplia utilizacién para la investigacion de
los aspectos psicosociales relacionados con el binomio
paciente-cuidador y por su facil administracion,
evaluacion e interpretacion.

En este estudio se utilizo la versidn abreviada de 21
enunciados, validada por Martin et al. (1996) en un
estudio realizado en Espafia, y que fue aplicada en otros
estudios llevados a cabo en Argentina (Seidmann,
Stefani, Pano, Acrich, & Bail-Pupko, 2004; Tartaglini,
Clemente, & Stefani, 2008). El valor de consistencia
interna de Cronbach del instrumento para este estudio
fue igual a 89, indicando una confiabilidad adecuada.

b. Administracion de los instrumentos de evaluacién

Se llevaron a cabo las gestiones pertinentes en
diferentes instituciones de salud -publicas y privadas- y
en sus respectivos Comités de Etica, para obtener la
conformidad de las autoridades a la solicitud de
entrevistar a los cuidadores de pacientes con TEC, EMy
D que alli concurrian. De este modo, se entregd a las
autoridades pertinentes una carpeta con el resumen del
proyecto de investigacién, una copia del protocolo de
evaluacion y otra del consentimiento informado. En
esta Ultima, se describio el objetivo del estudio y se
informé al entrevistado sobre su participacion
voluntaria.

El protocolo de evaluacién, finalmente seleccionado
luego del estudio piloto, fue administrado a los
cuidadores en forma individual como entrevista
estructurada. Al momento de efectuarse la recoleccién
de datos, ellos estaban acompafiando al paciente en una
institucion de salud de la ciudad auténoma de Buenos
Aires y zonas de influencia (Argentina), para su
tratamiento y rehabilitacion’.

c. Anaélisis estadistico de los datos

Con el fin de evaluar las probables diferencias
existentes entre los perfiles sociodemograficos de los
cuidadores familiares segin el tipo de patologia
neuroldgica del paciente -TEC, EM y D-se aplicaron el
analisis de variancia simple (ANOVA) para la variable
edad y la Prueba x2 (Ji cuadrado) de independencia
estadistica para el resto de las variables, en las que se
obtuvo el Coeficiente Phi de asociacion estadistica
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cuando las diferencias resultaron estadisticamente
significativas. Se utiliz también el ANOVA simple para
evaluar la probable influencia del tipo de patologia
neurolégica del paciente sobre el sentimiento de
sobrecarga del cuidador familiar.

Resultados

1- Comparacion de los perfiles sociodemograficos de
los cuidadores familiares de pacientes con TEC, EM y
D.

Al comparar los perfiles sociodemograficos de los
Cuidadores-TEC, Cuidadores-EM y Cuidadores-D, los
resultados de las pruebas de significacion estadistica
aplicadas indican que solo en la variable Lazo de
parentesco, los tres grupos presentaron diferencias
estadisticamente significativas. En el resto de las
caracteristicas sociodemogréaficas, consignharon
similares patrones de respuestas que se detallan para la
muestra total de cuidadores: una edad promedio de
M=56 afios, DE=15 afios (Cuidadores-TEC: M=53.7,
DE=14.39; Cuidadores-EM: M=55.76, DE=15.78;
Cuidadores-D: M=57.46, DE=15.90), el predominio del

género femenino (60%), nacionalidad argentina (78%),
situacion de vivir en pareja (64%), con hijos (86%), con
estudios primarios y secundarios (65%), que trabajan
actualmente (58%), de los cuales el 60% se distribuyen
en oficios varios, docencia, comerciantes, empleados y
profesional independiente que se ubican en los rangos
intermedios de la escala de prestigio ocupacional. De
acuerdo a los niveles educacionales y ocupacionales, los
cuidadores pertenecian al nivel socioecondmico medio,
segun la version abreviada del Indice de Nivel
Econémico Social de Germani (Grimson et. al, 1972).
(78%), situacion de vivir en pareja (64%), con hijos
(86%), con estudios primarios y secundarios (65%), que
trabajan actualmente (58%), de los cuales el 60% se
distribuyen en oficios varios, docencia, comerciantes,
empleados y profesional independiente que se ubican en
los rangos intermedios de la escala de prestigio
ocupacional. De acuerdo a los niveles educacionales y
ocupacionales, los cuidadores pertenecian al nivel
socioeconémico medio, segun la versidn abreviada del
indice de Nivel Econémico Social de Germani
(Grimsonet. al, 1972).

Tabla 1. Lazo de parentesco del cuidador con el paciente segiin Tipo de Patologia Neurologica del

enfermo
Tipo patogologia neurolégica
Lazo de TEC EM D PRUEBA
parentesco (n,) (%) (n,) (%) (na) %) 7 19 Phiez

Cdnyuges 11 31 16 41 22 40
Hijos 2 6 2 7 30 55

Hermanos 7 20 17 44 3 5 75.85* 57*
Padres 15 43 3 8 0 0
Total 35 100 38 100 55 100

TEC: Trastorno Encéfalo Craniano ¢2 : Ji Cuadrado *p<.002

EM: Esclerosis Multiple

D: Demencias p:Significacion

Enla Tabla 1 se consigna para cada tipo de patologia
neuroldgica, los porcentajes correspondientes a las
categorias de la variable Lazo de parentesco, el resultado
obtenido en la Prueba de x2 (Ji cuadrado) y el valor del
Coeficiente Phi de asociacion estadistica. Estos altimos
indican que las variables Tipo de patologia neuroldgica
de los pacientes y Lazo de parentesco se asocian
significativamente entre si en forma moderada. El
mayor porcentaje de Cuidadores-TEC son padres (42%),
de Cuidadores-EM son hermanos (44%) en primer lugar

Phi: Coeficiente Phi de asociacion estadistica

y luego conyuges (41%), y de Cuidadores-D son hijos
(55%) y en segundo lugar conyuges (40%) (x’e1z,-75.85,
p<.0001; Phi ,,,=.57, p<.0001).

2- Andlisis de la relacién entre el Tipo de patologia
neuroldgica del paciente y la Sobrecarga del cuidador
familiar
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Tabla 2. Sobrecarga del cuidador segiin Tipo de patologia neurolégica del paciente.

Sobrecarga cuidador segin Tipo patologia neuroldgica

Prueba
TEC EM D
o @ ® ANOVA Post-hoc
mg dew Ny me dep Ny Mg deg Ny F @) Scheffe
EM-TEC *
5311 128 35 64.56 14.38 38 4955 15.56 55 15.82 * EM-D *
TEC-D
TEC: Trastorno Encéfalo Craniano m: Media Aritmética *p = .00001

EM: Esclerosis Mdltiple
D: Demencias

de: Desviacion Tipica
n: Cantidad de casos

Fo: Valor empiricos resultantes del ANOVA simple
Scheffe: grupos significativamente diferentes

p: Probabilidad de error

En la Tabla 2 se presentan las medias aritméticas y las
desviaciones estdndar correspondientes a los puntajes
obtenidos por los cuidadores familiares en la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit y Zarit (1982) de
acuerdo a las categorias de la variable Tipo de patologia
neuroldgica. Asimismo, se muestra el valore F
observado (F°) resultante del ANOVA simple, que indica
que el sentimiento de sobrecarga varia de acuerdo a la
enfermedad del familiar (F,,,=15.82, p=.000). Los
valores obtenidos en la Prueba post hoc de Scheffe
denotan que los Cuidadores-EM manifestaron un
sentimiento de sobrecarga significativamente mas
intenso que los Cuidadores-TEC y los Cuidadores-D,
presentando el Ultimo grupo menores niveles de este
sentimiento.

En sintesis:

- Los tres grupos de cuidadores familiares de
pacientes con TEC, EM y D se diferencian
significativamente en sus perfiles sociodemograficos
solo en la variable demogréafica Lazo de parentesco con
el paciente. EI mayor porcentaje de los Cuidadores-TEC
son padres, de los Cuidadores-EM son hermanos y de
los Cuidadores-D son hijos (Tabla 1).

- La variable clinica Tipo de patologia neuroldgica
del paciente influye en el nivel de sobrecarga del
cuidador. Los Cuidadores-EM presentaron un
sentimiento de sobrecarga significativamente mas
intenso que los Cuidadores-TEC y que los Cuidadores-
D, manifestando estos Gltimos los menores niveles de
sobrecarga (Tabla 2).

Discusion

Diversos autores coinciden en sefialar que las
enfermedades neuroldgicas producen consecuencias a
corto y a largo plazo, no solamente en el individuo que
sufre la patologia, sino también en su entorno familiar.
Como consecuencia de este fendmeno, en las Gltimas
décadas se ha incrementado el interés por identificar
aquellos factores psicolégicos y sociales de mayor peso,
que intervienen en el complejo fendmeno de la calidad
de vida de los actores sociales involucrados en una

situacion de enfermedad cronica (Mateo Rodriguez et
al., 2000).

Al considerar las caracteristicas demogréficas de los
cuidadores familiares que participaron del proyecto de
investigacion, se observan, en términos generales,
similitudes con las de otros estudios empiricos sobre el
tema: predominio del género femenino, estar en pareja,
tener hijos (De los Reyes, 2001; Giraldo Molina &
Franco Agudelo, 2006; Gonzalez, Graz, Pitito, &
Podestd, 2004; Lopez-Casanova, Rodriguez-Palma, &
Herrero-Diaz, 2009), y ser mayoritariamente adultos de
mediana edad, considerados una generacion bisagra
entre las demandas del familiar enfermo y las del
conyuge e hijos adolescentes (Avilés-Hernandez et al.,
2009).

En forma particular, las diferencias halladas entre
los tres grupos de cuidadores de pacientes con TEC, EM
y D en sus lazos de parentesco predominantes,
resultarian justificadas en parte por las diferentes edades
de la mayoria de estos pacientes. En especial, los
progenitores que cuidan a pacientes con TEC, cuya
mayoria son adultos jévenes (70% hasta 30 afios), y los
hijos y conyuges que asisten a pacientes adultos mayores
(94% mas de 60 afios). En los pacientes con TEC, resulta
interesante destacar sus semejanzas sociodemograficas
con otros pacientes de Estados Unidos con la misma
enfermedad informadas por Prigatano (1999), en
cuanto a la mayoria de varones y jovenes (70% en este
estudio, respectivamente), de clase media y que residen
en grandes centros urbanos. Su estilo de vida antes de
enfermarse, asociado a la mayor disponibilidad
econdmica para el acceso a productos derivados de los
avances tecnoldgicos de la industria automotriz y de
motociclor, indicarian la configuracion de un nuevo
fendmeno en los inicios del siglo XXI que se observa en
distintos paises: el incremento de pacientes con TEC
como resultado de accidentes de transito. Este hecho se
estd transformando en un problema para la salud
publica actual, debido a las consecuencias de la morbi-
mortalidad que el Traumatismo Encéfalo Craneano
implica para el paciente, su grupo familiar y para la
sociedad en general (Elbaum & Benson, 2007; Park, Bell,
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& Baker, 2008).

Por otra parte, los datos aqui recabados apoyan la
hipotesis formulada en cuanto a la influencia del tipo de
patologia neurolégica del paciente sobre los niveles de
sobrecarga del cuidador. Aquellos que asisten a
familiares con EM presentan el nivel méas alto de
sobrecarga, diferencidandose de los cuidadores de
enfermos con TEC y de aquellos que asisten a pacientes
con D. Al respecto se sefiala que los pacientes con EM, a
diferencia de los otros dos grupos, necesitan del cuidado
constante de un familiar en los estadios avanzados de la
enfermedad, lo que justificaria el mayor nivel de
sobrecarga manifestado por sus cuidadores (Patti et al.,
2011). A esto, se suma la etiologia ain desconocida de
esta enfermedad y la inexistencia de cura, que llevan a
una adaptacion continua de ambos actores sociales a las
variaciones de una enfermedad impredecible, con el
correlato del deterioro sostenido de su calidad de vida
en relacion a la salud (Benito-Ledn & Bermejo-Pareja,
2010; Buchanan & Huang, 2011).

En lo que respecta al sentimiento de menor
intensidad de sobrecarga presentado por los
Cuidadores-TEC -en comparacion con el manifestado
por los Cuidadores-EM- resultaria justificado, en parte,
porque el tipo de enfermedad neurolégica del familiar
no determina en forma inexorable su muerte (Levine &
Flanagan, 2010). Y, por otro lado, al predominar los
progenitores en los Cuidadores-TEC, las prescripciones
y expectativas del “rol” materno-paterno socialmente
establecido frente al cuidado de un hijo enfermo,
coadyuvaria también a comprender, en parte, su menor
nivel de sobrecarga en comparacion con los Cuidadores-
EM, en su mayoria hermanos y cényuges. El
cumplimiento del deber “paterno” frente a un hijo
enfermo, asociado a la responsabilidad por la falla de la
educacion impartida como una de las causas del TEC
por él padecido, postergan la evaluacion de sus
necesidades con una actitud de relegarse a un segundo
plano (Feldberg, Petracca, & Stefani, 2010; Seidmann,
Stefani, & Acrich, 2000). Es probable que el progenitor
priorice la satisfaccion de las demandas del enfermo
antes que su propia salud psicofisica, a lo que se agregan
las creencias sociales que sostienen con fuerte intensidad
que los jovenes tienen toda la vida por delante y que la
ocurrencia de su muerte rompe la ley natural del curso
de lavida. Esto los lleva a una gran vulnerabilidad y a la
necesidad de su cuidado y proteccion (Jumisko, Lexell,

& Soderberg, 2007).

En cuanto al menor nivel de sobrecarga de los
Cuidadores-D en relaciéon a los Cuidadores-EM, la
Demencia, si bien no tiene cura, es una enfermedad
cuyas variaciones resultan conocidas y predecibles, no
asi la Esclerosis Multiple. Asimismo, en su mayoria los
Cuidadores-D son cényuges e hijos que cumplen con el
mandato social de la responsabilidad marital y filial de
cuidar al enfermo frente al deterioro progresivo
derivado de la enfermedad. Respecto a la mayor edad de
los conyuges se agrega, de acuerdo con la literatura, que
si bien los cuidadores adultos mayores presentan una
menor resistencia fisica a dichas tareas que los
cuidadores jévenes, los primeros cuentan con mayor
experiencia como proveedores de cuidado en
comparacion a los cuidadores jovenes (Biurrun-Unzué,
2001; Zarit, Todd, & Zarit, 1986). El cuidado cobra un
sentido retributivo por todo lo recibido y el sentimiento
de resignacion ante el transito de una larga vida de su
conyuge o progenitor, justificaria, en parte, el menor
nivel de sobrecarga por ellos experimentado (Baster-
Moro, 2011; Li, 2005; White, 2008).

Por ultimo, los hallazgos aqui obtenidos suman
evidencia empirica en relacion al modelo transaccional
del estrés psicoldgico (Lazarus & Folkman, 1984). Se
proyecta continuar con el estudio de la relacion entre el
lazo de parentesco cuidador-paciente, subsanando su
actual limitacion metodoldgica que reside en la
necesidad de contar con mas sujetos en los tres grupos
de cuidadores familiares de pacientes con TEC,EM y D.
De este modo, se podran efectuar analisis multivariados
que posibiliten evaluar el interjuego de las variables
involucradas en el complejo fenémeno psicosocial del
estrés del cuidador familiar de pacientes neuroldgicos.

Notas

1. Las instituciones que colaboraron en este estudio
fueron el Hospital Interzonal General de Agudos Eva
Perén, Hospital General de Agudos "Dr. Abel.
Zubizarreta", el Hospital General de Agudos Dr. José
Maria Ramos Mejia, el Instituto de Neurociencias
Buenos Aires (INEBA), el Instituto de Rehabilitacion
Psicofisica (IREP), el Centro Médico de Rehabilitacién
ULME vy la Asociacion de Lucha Contra la Esclerosis
Madltiple (ALCEM).
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